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難病白書の発刊によせて

北海道衛生部長
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健康でしあわせな毎日をおくること，これは道民みんなの願いにほかなりません。しかし，今川

の社会には人びとの生命や健康を脅かし，あるいは生活を不安におとしいれるような要因が残念な

がら多くあります。難病問題もそのひとつです。

　

原因もわからない，治療方法もわからない，その上極めて難治，しかも経過が慢性にわたるとい

うことから患者や家族のみなさんの苦しみは，はかり知れないものがあります。

　

道としては，これらの人びとのために，医療賞の公賞負担などの諸対策を尖施しておりますが，

まだ必ずしもi･分とは考えておりません。今後一川施簾の充実をはかるとともに，患者のかたがた

が少しでも安らぎを感ずるような施策を考えてゆきたいと思っております。

　

北海道難病団体辿絡協議会においては，これらのかたがたのため，日夜をわかたぬ努力をはらっ

ており，心から敬憲を表するところであります。

　

今川同協議会が，日常活動を通じ，難病問題につ

いてあらゆる角度からまとめあげられた「難病白μ」を刊行されましたが，まことに時宣を得たも

のであり，私ども衛生行政にたずさわる者としても非常に参考となる㈲が多く，今後の施策を考え

るとき，ぜひ活用させていただきたいと思っておりますが，関係各分野におられるかたがたにとっ

ても，木,!1が作病についての理解を深める一助になるものと思います。

　

妓後になりましたが，北海道難病団体辿絡|必議会のみなさんの今後のご活躍と，病勢の回復の早

からんことを心から祈念し，序にかえたいと思います。
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北海道民生部長 中

　　

川 利

　

若

　

病気の原因や治療方法がまだよく分らないといわれている，いわゆる難病にかかっておられる患

者，ならびにそのご家族の方々の苫悩と心労は，私どもの到穴想陳することもできないような深刻

なものがあるうかと存じます。

　

今日まで行政としての難病対聡よ，主として医療の㈲からのアプローチが中心でありまＬた。臨

祉の而としては，難病患者のうら，その症状が岡定化あるいは永続し，かつ，身体障害者陥祉法で

定める身体障害者として手帳の交付を受けた方には，療護施設等への入所，介護手当の支給，川常

生活用具の給付，家庭奉仕員の派遣，扶養共済制度への加入，さらにば，国鉄旅客運行の割引その

他もろもろの援護やサービスが受けられることになっており言す。しかしその他の方は，これらの

特別の福祉の措雌が受けられないといった実情にあるため，什旅|:の面での施策の巡展，拡人を吼む

声が非常に強かったのであります。

　

それというのも，このような現出hlj度上の問赳もさることながら，何と巾しましても州病患者の

尖態について分らない点があまりにも多かったこともその人きな原囚の･･つであったと思います。

　

このたび，道雌病辿が難病∩,iFを公やけにされることになりましたが，まことに川川的なことで

あり，大変意義の深いものであります。

　

何といってもその中核ともいうべき実態,絆を資朴柚に力きましては，しロ巾るｒ足，川む休に鞭

打ちながらあらん限りの力をふりしぽり，自分たちの力だけで，患者や家族が何を考え，何を望ん･

でいるか，病気にかかったため生活がどのように変化したかたど患者の実態を余すところなく捉

え，にえているのであります。

　

この中では，もらろん積極的かつ迅速な行政施頃の川進を訴えるもの力川ﾐ倒的に多いのでありま

すが，随所に難病に対する社会の暖かい理解を求める声もまた，きわめて強いのであります。

　

近隣の人たら，介,澄にあたる人たちの心ない発ざや応待がどれほど患者の方々の心を傷つけてい

るか分りません。ちょっとした思いやりがこれらの方々にとって何ものにもかえ難い救いとなって

いることを閔係者は銘記する必要があります。

　

また，この調査に川答を寄せられた幾人かの方がすでにこの世には亡く，地[lに残された血の叫

びともいうべきこれらの記録には胸のしめっけられる思いが致します。この声を決して無にするこ

とがあってはならないと考えます。

　

この白沢が，難病患者の実態を正しく川解していただくために，関係者はもとより，広く道民の

皆さまに好仙の資料として一読されることを期待して止みません。

　

北海道難病辿の方々が，その屯い障害にもめげず行政ではとても手の及ぼし難いような具体的な

｡洲査活動をはじめ，相談活動その他数々の有意λな社会活動を積極的に展問され同迎同苫の方々の

ため人きな心の支えとしての役割を果しておられることに刈七心から敬憲を表するとともに，今後

の一層の発展と患者ならびにご家族の方々のご多幸を心からお祈りいたします。



北海道難病白書の発刊1

　

私たちは，絶えず，難病とは一体何であるの

か，難病問題とは何なのであろうかと考えっづ

けてきた。もちろん，私たち自身がまぎれもな

く難病患者そのものであり，また難病患者を抱

えた家族として，われわれの状況力い’難病問

題”そのものであるはずである。

　

しかし，かえ

って私たち自身が患者であり，家族であること

によって，また，自らの苦しみと痛みとを基盤

としてもっぱら活動を行っているために，とも

すれば眉引青”を中心とした間題とすりかえら

れがちであり，また，そのように受けとられて

きた歴史を持つ。ところが，現実は，そのよう

な‘難’病や‘奇’病，あるいぱ業’病にとらわ

れた少々の人たちの‘かわいそうな物言り’で

は済まないのである。

　

日本では，あまりにも社会思想が貧困である

ために，また経済成長こそが人類の目的である

かのようなバカげた信仰があるために，多くの

人々は，自分以外のことには無関心であり，そ

れどころか，自らの健康や生命にさえも無関心

にされてしまっている。私たちは，自分がとり

かえしのつかない状況になってしまって，はじ

めて気がつくのだが，それでは，いかにも手遅

れであり，また非力なのである。難病の歴史は，

また報道（マスコミ）の歴史ということができ

るのだが，その報道が″同情”を中心とせざる

を得ない状況,またμμセンセーショナル″にし

かとらえられない状況もうなづくことができる

のである。つまり，今の日本は，あらゆる方面

からみても，とにかく週刊誌的なのである。

　

それらの状況の中で，われわれは，治療とか

研究というのは科学，医学の分野であるが，難

病,あるいは難病問題というのは,今口の日本の

社会的状況そのものであることを訴えてきた。

　

また，難病運動とは，そのような難病をとり

まく，あるいはそれを生み出した社会的背景を

改革する運動なのだということを認識したい。

　

かの厚生省ですら（この表現に疑問のある方

は，そう多くはないと思うが）昭和49年度版，

難病対策・ヽソドブック（厚生省公衆衛生局難病

対策課監修・社会保険出版社）で「難病対策の

現況」として，文中次のように書いている。

『ところが，一方においては，高度経済成長。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

－

こあたって

産業社会化の進展によって，従来とは違った形

の健康阻害要因が出現して，公害，交通事故，

食品，口用品などの新製品, PCBで代表され

る新物質などによる未知の健康障害などが，別

の形の健康に対する脅威として現われている。

また，都市化の進展に伴って，過密状態が身体

的のみならず，精神的な健康にも影響を及ぼ

し，無視できない問題となりつつある。

　

人口構造が変化することによって，当然のこ

とながら疾病構造も変化して……〈省略〉……

この難病対策もこの新しい対応の一つとして，

新たな時代の要請の結果生まれたものとみるこ

とが可能である』と書いている。

　

つまり，難病というのは，難しい病気や，新

しい病気が最近出てきた，というような問題で

はなくて，まさに，日本人全部を対象とした一

つの危機的な状況であり，その解決には社会全

体で取り組まなければならない間題であること

を指摘しているのだ。治療とか研究とか，医療

北の問題は，その問題の一部分でしかないこと

を読みとらなければならないのだ。このこと

は，私たちが結成以来，社会に向けて訴えてき

た「いつ，どこで，誰がなるか分らない病気」

　

「家族の一人でも，これらの病気にかかれば，

社会的，経済的，家庭的にどんなに苦しい思い

をしなければならないか」ということを裏付け

るものであると思う。

　

また同書では『従って，これらの疾患の研究

方針はあくまで患者指向的なものが中心となら

ねばならず，文部省的な研究との差を出すこと

がぜひとも必要である』とも害いている。それ

には賛成だが，さらにば厚生省的な対策から

抜け出すこどをもぜひとも願いたいものであ

る。

　

私たちは，様々な要求をかかげ，多様な活動

を展開しているが，その活動がともかく，今日

の日本の社会的様相の一つの体現であることを

ご理解いただいて，あらゆる人々の，今後のご

支援，ご協力を心から願うものです。また，本

署と併せて，私共の機関誌「なんれん」のご購

読もいただければ幸いです。

３－

北海道難病団体連絡|必議会
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Ｉ北海道における難病患者の

　

生活実態調査編(市日尚１)



北海道における難病患者の生活実態調査編
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払たりのこのアソケー1･ ,凋査（ll冊1149年度難

病患者生活実態調査Ｃ票に基づくもの）は，昭

和卯年３月末から配布を始め，川収は，同年６

月末にほぼ完」’し

　

７月から10J］くらいまでの

間に，少しずつ遅れて届いたものを含めた。

　

洲査票の内容はパ|肘1148年９月に東京都委託

研究「特殊疾病対策」班（代表重松逸造==両立

公衆衛生学院疫学部長）の行ったアソヶ－ト洲

査を参考とし

　

それに，道内の訟|青を考直し若

干改変した。型式は，ほぽ同しくさせてもらっ

た。

　

これは，後目できれば，同じ様式の調査によ

って表われた東京都と北海道との比較を行って

みたいと考えたためである。

　

調査の集計・結米については，当初の予定で

は，昭和49年度中，遅くとも昭和50年２月中に

発表するつもりであった。しかし，49年10月よ

り，全開的に集計に協力していただいた木谷真

知子さんをはじめ，協力者のほとんどが患者で

あるために，それぞれの病状の変化や，集計者

の交替の皮に長い空白を生じる状態であった。

　

また，当時の北海道難病辿は，活動に対する

財政的な保証能力が低く，少人数で，患者の要

求や状況の変化に対応する業務を行うだけで精

一杯で，集計の内容まで立入ることができなか

った。その状態は現在（昭和50年８月）の状況

でもほとんど変りはないのだが，49年３月～４

月の実態調査の発表をこれ以上遅らせること

は，経済や社会的な変動の激しい今日におい

て，その意義を失わせることになるし，また我

々の運動の強力な基盤とする目的をも達成でき

なくなると考えて，あえて，分析が不十分であ

るにもかかわらず発表することとした。

この大変量が多く，かつ複雑な集計をただｰ･

人で，こつこつと，半年にわたってまとめあ

げ，グラフまで作った木谷真知子さんは倣皮症

の患者である。この病気に一番つらい10月から

５月という時期にかけて，彼女は毎日午後から

難病辿の小務所へ通ってくれた。レイノー現象

をおこして白くなったり，紫色になったりし

て，ストーブで暖めてもなかなかもと通りにも

どらない彼女の指は，鉛筆を持つことが非常に

つらかったことと思う。発熱も度々で，休職療

養の中で，この根気の必要な作業を一人で最後

までやりとげた彼女は，今その努力と根性の，

長い運動の成果が実って，６月から職場に復帰

することができた。

　

この実態調査の発表にあたっては，まだまだ

多くの協力者がいる。

　

゛あとがきｚにでも書く

ようなことを≒よじめ。に書くのは，たとえ，

この調査の内容が専門家諸氏からみると不十分

であるうとも，このような非常な困難な条件の

中で，患者だけの力によってつくられたことの

意義を読者の方々にご理解いただきたいためで

ある。

　

アンケートの配布には次の方々にご協力をい

ただいた。（※印はボランティア）

　

成田正憲，※植村としえ，※堀江かつみ

　

集計には木谷莫知子さんの他に次の方々にご

協力をいただいた。

　

吉本英俊，※後藤賢一，川埜英治，※吉田峰

子，※三好慧子ト咋務局員として，佐賀英子，

伊藤恵美子，阿部隆，伊藤かすみ。

　

アソヶ－ト用紙の印刷には，札幌市厚生局公

衆衛生部長立野太刀雄氏のご支援をいただい

た。

　

まとめと考察は，伊藤建雄が担当した。

－７－



（１）調査の目的・方法

　

調査の目的

　

難病対策をすすめるにあたって，様々な調査

がされている。その大部分は臨床の統計であ

り，疫学的調査である。それらのことについて

は，全く専門外のわれわれには触れることので

きない部分である。しかじ難病問題。とは，

あるいば難病。とは，単に，治療，研究のみ

が発展しても解決することができないところ

に，今日の大きな社会問題としてあることを考

え，その社会的背景の改善，改革がなければ。

　

゛難病いよ解決することはできないものと思

　

う。

①患者の生活はどうであるのか②患者とその家

族は何を望んでいるのか③病気になった故に，

どのような生活の変化を余儀なくされたのか，

それを自分たち自身の手によって明らかにした

いと考えた。各々の疾病について，または，一

つ一つの内容については，われわれが機会ある

毎に主張していたものであり，あるいは，専門

家は既に知っていることであると思う。しか

し，患者自身の手によって，それがまとめら

れ，一つに並べて見ることができるところに，

また一つの意義があるのだと思う。

-

　

調査の方法

①昭和50年３月～５月にかけての難病辿加盟団

体であり，名簿の提出されている団体の各会員

宛に郵送で，アソヶ－ト川紙と返信切手を貼っ

た返信用封筒を送った。

②会員以ﾀﾄの患者との比較を得るために，４月

に北大病院の外来で，主に第一，二，三内科，

眼科，皮膚科，産科，精神神経科の待ち合い室

の患者に配布し協力を訴えた。

③大腿四頭筋短縮症については，８月の会の結

成以降に配布した。

④全配布数は約2,000枚である。

⑤仝回収は529名である。

⑥アンケート中に項目としてとりあげた疾病

名は，東京都との比較に必要なものと，道難病

辿加盟団体に関係するものとを選んだが，調査

途中の加盟がいくつかあったため，その他に含

まれるものが多くなる結果となった。

　

アンケートの様式についてばはじめに。で

記したように，東京都委託研究「特殊疾病対

策」班のアンケート調査を若干改良して川いた

ものである。

　

われわれの予定では，一次調査で大まかな実

態をつかみ，さらに，寄せられた回答の中から

興味のある事例，典型を示す事例について面接

調査を行い，合せて発表するつもりであった。

そのために，第二次調査を希望する者の住所氏

名を記入してもらったが，今回の発表にはまに

合わせることができなかった。

　

二次調査については，昭和51年の春から夏に

かけて，北海道大学文学部社会科学研究室の協

力を得て本格的に実施する計画である。その際

には今回調査の内容も専門家によって再検討も

してもらうつもりである。

　

集計をグラフに表すにあたっては，回答数の

少ない疾病は省略した。集計表を参照していた

だきたい。

８－



づi

　　　　　　　　　　　　　

||町111811･□jj冽リト1･隨;便物,ぷ･･川SK Nila第2:陽
ＨＳＫなんれんｋ２付録

　　

11肘|目的バリ]milseff　毎川川丿び】･(ImI:lOOl'l)

アンケート調査ご協力のおねがい

　　　

昭flレ19年3 11

北海道難病団体連絡協議会

代

　

表

　

伊

　

藤

　

建

　

雄

　

長い年J]の間、療養をつ-jけてお1'jれるみなさま万には、お困りのことがたくさんおあり

のことと俘じま十。

　

現代則碩学でもなかなか二れとい､Jたきめ胆のたい幔性の病気にかか･jでいる方々に対し。

北海道の今後の難病に対する施策を改洵向上させるために、みなさすが実際にぶっか-Jてお

困りになｰﾊﾞこいる二とがらにｰ)いて卒直におた十ね十ることとしました。

　

もらろん、おたずわしたことは統計的に処月江、々後の迦動を十十め、要求を支とめる上

のil頌な資料とレこ役立たせていただきま十が，お4', llflや病字,など仙人的な事がl',が表に出

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

㎜■㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜ふｰふふふｰ-皿-J

ることは絶対にありませんので､あい)ままをお答えください主十ｋうおねがいいたし主十。

　

なお。この訓査は、ご回答を拝見した上で一々ISのゐ'々には二次調査として。もう少しくわ

レく市債をおたずねいたしたいと思いま十ので、ご協力いただIける方はドのわくのなかにご

住所、お名前などをご記人くださいま十上うお願い申レ|ヅ畦十。

　

ご記人ずみの調査表は同封の封筒に入れ、お忘れなく川|にください。

☆２次洲査にご協力いただける方は出所、氏tlをご記人ドさい。

　　　　

ご

　

出

　

所

お

　

名

　

前

☆現在人院中の加二限り。ドのわくのなかに病院ylをご記人ドさい。

☆ご本人が死亡されておられる場介は、死亡されるii'i』鴇の状態でお答えドさい。

　　　　

死亡年川日

- ９－



⑨ (在宅)患者家庭調査第一次調査だ匡4()
こび‘'ma記人Ｌないでく/ご･お･

　

二Ｔn

Ａ

　

思者さん本人についておたずねします。

川

　

Ill冊l:との祉さ,り･．

(3;

　

生乍川11

15J心者さんの病気lt･･きのとれて十か

１スモン

　　　　　　

６令身性エリ丿マ
■>i](ti[筋無ﾉ川　　　　　　　　　|･－ゲス

３多拠性硬化症

　　　

７強皮ぎ1
1パーキンソン氏病

　

８皮膚筋炎

５ベーチェット病

　　

9 ≪.7.H.以外り牡川病

タ只ぷ
I
≒j言
l］臨肘言竹ﾕよ.yよ。

　　　　　　　

rlj･町･け(゛II¨19'‘ﾌﾟﾌﾟ)]G]]

数字.ヽ;ぺ十ご､ｊﾉ､Ｌ’二たｙ.ヽ

llj鳥安』りll{|JVgト･Iい

II ･りI -1(ドームｘ

12 iiriリ;良札片血

1:い難治刊ﾘ11=災

1･1進i呻|ﾐ陥ｌ縮Jl'i

15筋り研
16小児叫lf

川索破化症
炎
・
ｆ
17－ ヤ

17その吐,･･IM臓柄

18 9）‘に症候群

161

　

二の病乱の診町か-jいた1･jは、い:'ﾆJノニらてTしたか

　

二卜T‾不]‾司

□III紅く二の病気の診町をうけた診療所・病1ふリ但‘1'1

i91だj.４さLit,いt、ll常一''t.i,'",をりjにjにレごいト1-か

(Ift

　

忠什さんは／Jきの動作を、ひりトこ十る二りいてｙtすか

③

　

人I哨t'回ｎ･え

19 11!ljわん症
20血友病
21いい､イ性心臓病

22 1いい､イ・性関節次
j:ト｛･の他（

　　　

）

　

①

　

食ぺること

１ひとりでできる

２刊云えはてさる

３気町的にＦ岫け

　

か要る

②批峡・便
-
ｌ吻9にてさる

２便器をIHいる

;lおむ-j・その
仙

１ひとjトごてきら

２Ｆにえはできる

３や面的にｒ助け

　

か睡る

④

　

jj内､j･侈血
-
１ひとりでできる

２Ｈ衣えはできる

３匍川的にr,助け
か要る

Ｑのｌｆ似えはできる」は柿装具りljいててきろj回□,二jLに人jlま十）

in: JJifr:-りＪ症状の･い，りにお川りで一回

２りこ竿(a i,'■.し）

３せき・だ/,.

4痛み・しひれ

５発熱

７はｔヽわん

Ｓ予アノー ヤ（卜ぺ

９

爪ゐ･I'f ■でﾉ,ン5）

Q､かy,:しい

いべ･･?tえて!,初店二十）
０
１
Ｔ

I

T
I

T

1
1
1
1
1

･;ま：の.八二

目か姥えない

い

　

㈲わかえり

ｊひとIドこでき･:，

2川友えばてきる

.■tftidi的にr･助け

　

か叫る

⑤

　

会話をする二り
ｰ-
11片丿小ｏﾉ、ｙ如'､ない

２しうにかでｊる

３できない

15尼か効かない・1ﾚけない

16然い冷たい痛いたり唯ぺ･ない
||か|肌な‘､‥11かIU･ない17 WIII･‘呼喰定ぺ唄常か.t･1る
物,り

に

2 ･RにS1える
pμ･ない

Ｂ

　

ご家族にっいておたずねします。

　

(IZ

　

I".-,'!',-i-yn.yij[χTgJ‾‾Ξ‾7こ](13　匪冊Lの卜介|[:二二こ]

Ｍ お宅か現萍囁リ|-.'*i! LめたII'/!≪!.≫ ｌ

(IS

　

そわ.は忠肖･さ/ｄ'･m,:･) I'ljjて1-か、ほて･に･

以 ･）

－

in I'|||にトｖ・ヽわない

Iりその飽I

12０

(16; |ii;-:i;-.'･'?.!D i|U'fllりll:･2だ帰た;t ;I JJIに椙･|卜･j
l'･ ･l joMlrl、

　

~--
C1で川帯Cレ徽Ｔ‾‾‾ﾌｺ

　

UK III:帯内二|聶もンエJいて附いていうﾉ|ソ7廠

叫

　

|:な働き『

　

1 111帯ｉ

　

①

　

３いない

:| |:郎1八

　

･l昭

Iご1､婚Jリ･5 111:帯1･.J､帰､ｎ

匹

｜一心

　

帆む勺かたf,

二

以お七､Jj家紋令ｎ､’j jlリ、（化送･･・;|･公．･l-i,りIJ､ii;j/l･り?･.;べＬ･j

ポー十スなとしレでめたに･りロリこトハ

　　　　　　

すl均収ﾉ、二

ﾛlfl:･li･ヽI･f･iけ･心蹟Iリバ,･

　

に心η以外;二卜･かか:jCヽかいな・
吻心片さん以夕り巾ﾊﾟ旧レハ淀康べ一身体の状態１２皿司･以外にP･かかかる乳幼児かいる

{いヤj答えて1,結9に寸.}

μ

　

お宅力(1:ti';!

ﾚｻ
４以外;ごrかかか
抒以外にF助けか
た以外に病弱々家
片以外に慢性の心

ら芒７､かい･:、
ｇ･叫々障卜片かいる･必I嬰な|;;:

ﾘ次かいる

j7かいる

とII･･lj,･;

　

6そヽ･

I’･1!!l!.irr. !■･･IIぷ|,’｡jj、’』････，

¶rなたか

とんな状
態か純川

１で･1た

さい

□
□
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Ｃ

　

患者さんの(5)で答えた病気についておたずねします。

　

凶

　

この病気のため、あるいはその疑いではじめて診察を受けたのは阿歳【乳児でしたら何かJ】)

　　　

の時ですか。

　

凶

　

はじめて診察を受けなけれぱと思-､たさ｡かけば、-jぎのうちのどれですか。

１本人または同j,!;の家族が異常に気･jいたから

２親せきのひとに注意されたから

３近所び)ひとや友人に注恋されたから

如

　

現在、診療をどび)ようなかたちで受･けていますか。

６その他（

二回ダ

－--･-㎜･㎜----

　　　　　　　

¶こ召必……………

　

々4りｍ

Ｍ･心吋ま八り･ｍ

３通院している………………………

　

叫

　

どのくらいの同数ですか，

　　　　

ト

　

回又は月

　　

回又は週

　　

ｕ

４仕診しても･｀j,Jている……………叫　定期的ですか，不定期的で十か。　１定川幽２不定加珀　３その他

iうに

二

図

　　

っ●ｆゆ乍‾iΓΞＪ４

叫

　

心古’さんは現在とんな健康保険や公的医疲費負担制度を利用していますか。（いくｰつか答えても結構です｡）

Ｄ

　

この病気になってから。お宅の

　

叫

　

くらしむきはとうで十か。 １大変くるしくな。た･,一

倍よ銚足ヅ

４その他

　　　

１主として収人の減少
くるしくなｰ,たわけ

　

２主として支出の川加

　　　

四回

　　　　

るしくな。た

闘

　

現在お宅の生活てとくにお困りの家庭内の問題はっぎのどれですか．

　

_＿＿＿

　　

__

　　　　　　　

＿．．

　

ｌ心者が医療を受けるllでの問越

　　　　　　　

４保護者の職業生活の問題１

　

２患者を看護し介助する上での闘勉

　　　　　　

５家庭内の人間関係の問題｜

3･患者の教育・職業や心者の将恥の生活の川題 ６家小・介児などの川題

㈲

　

このような家庭生活上の問題に‘)いては、いままで誰に相談しましたか。相談相手をあげてください、

　　　

(いくｰ)答えても結隅で†｡)

１近所のひと

２職場の完輩、なかま

３その他の友人

４患者団体

５患者な力

６医師

７呑護岫

８保健婦

ま

　

９病院のヶ－スワーカー

　　

13その他

1o社会福祉主事・福祉‘lf務所

11家庭相談八

　　　　　　　

1

12民生委員

　

一一一一一一

Ｅ

　

いま､あなたの家庭で患者さんのために最も強く望んでおられることは何ですか。（それぞれ答は３つまでにしてくださいＪ

叫

　

医 療

l ll剛を受,1たい

２入睨Ｌたい

３ぺ院･1･の介11･か11い'

４通院fl.'-fj {,･･<■:･･lい・

５住誇を貸出゛こい

６医が:･'いて･.'inittiaf.･･よい

７そ･り姓(

　　　　　

３

圈

　

自七での療養

l n:til*･り風呂などリ･改造をLrい

２参椅子など応介吻川|μ･ほしい

３船･・介助ヽ'･や‘哺を教えてほい･

４拓･一介幼ｔ。でほい･

5 ･iこ事を･f1･jて↓jLい

６患石｡'咲？をMi;した;･

７その也４

　　　　　　

)

帥

　

忠者さんの生活

　

圓施設･制度

　　

㈲

　

その他

1 niKniFかllい･

: iKi･,11しい

;|心績１たい

４･恥I八たい

５豪い啼・ｔい,た･

６近IFr･理嘔かほしい

７その他｛

　　

｝

ＩＳａにlilllAiftLた1

2咆政に幔期人呵しｔ

３軸作を受けたい

４瞰襄訓練を受i↑たい

Ｓ鋤･↑るｉかII LV'

６哨得ｔ匯阻してほい

７そ7咆（

　　

）

１灰塵≫t-£≫nii!に１て1jい･

２通Ｒなどの文通,タク，－を懸卜|二して･jLい.

Ｄ･11 ｡ キｊウ，漢心I拍伊を認めて４い･

４ｊ応のためのｌ,白鳥投が11Lい

5 Kwai間か丘り::il L L･

６嶼Ｚにういてし,i ≫≪≫≪.■≫たい

７その他｛

　　　　　　　

１

叫

　

上の表にあげた二としをヽくめて、いま、あなたの家庭や患者力･･最も強くS'1んでいること、要求や希■、提案、苫痛なこと、

　　

悲しいことや不満に思うこと、病院や看護に関して白山に､!}いてください。

― 11 ―



Ｆ

　

思者団体と難病達についておたずねします

　

川。あなたが参加している患割刑いけI称｡

　

(2)あなたはいｰ'にの川体に人会しIEしたか。

１団体ﾀl
北海心のみ

JCiJliBを朗

[匝二三二回
【3】あなたはどんなさ･Jかけで，二の団休に人会ＬｔＬたか，

１址初から､没立運動に参加していた。

　

(令国として、支部とＬて、|旧虫として)

２新聞その他の樅述で、二の団体の作在を知り参:加した。

３医療、福祉、教方等の関係社から闘いて参加した。

４知人、友人の紹介で参加した。

５その他

巨亘千コ

g4;

　

人会Ｌない理山（いくｰ・答えても結俳です）

Ｉなくさめ細ヽべり"チの二ほ･し細･がいやたかI'，

2刑気を忘れていたいから

３病気公人に如|･',れたくないから

４人会して，病気かなおるわけではないから

５お企がかかるから

６忠者の1川柘･t無意味だか･゛，

７政治に1=|ﾘljされると思うか･‘，

H !i}.nit、おとたしくしているべきだから

９団体があることを知|･｀,なか｡たから

10その他

同団体の2ヽ費はり)く･'･いがｔl随思いますか。j]順二

圓

　

あなたは団体の運動に、どのfK度参加していますか。（いいj答えても結構で十｡）

１総会に川席している。

２会の活動に尖さいに参力にている。

３役昌会やそび)他の公細こ川席友たは傍聴している。

jl川体か･゛Jの文,|r、会報等を読んでいる，

５いく人かの会几と，11頃お-Jき介いをしている。

６心者に人会をす十めている，

７その他。

（現在

　

川額ﾚ:二_:二回）

{刀

　

あなたは。自分の所賦している団体の迎動に、どの1;うなこと今強くり1んていｔ十か｡

　　　　　　　　

(いくｰ)答えて1,結構で十)

】会の組織を強化すること。(支祁-べり、役ｎ人･lf、ＰＲ、会八相互理解等)

‘2政府や自治体に対ずるはた･‘､き加し(医療、柵祉、予算対策の卵進等)

３通院バスのサービスや、レヶリェーシコンなと'の会り･ヽのサーヒ･ス釈

4 jy門医療機関の紹介や、仄療、石護、柵祉等ｙ)悄報、資料の提供。

５悩み二･と相談や。はげましない等の精神的支援。

６実態訓査や事■報告、体験談や療養指導筈の会樅宛行。

７その他。

圓

　

あなた|お|ﾋ海道難病辿を知、ていましたか

　

ﾛﾔ⊇⊇]]

‾゛9言昌江３尚

１最初から般立運動に

　

参加していた。

２報述にｔ ｡て。（Ｔ

　

Ｖ、新聞、ラジオ、）

３医療、嘔祉、教育関

　

係から闘いて。

４知人、友人から聞い

　

て。

５会のニュースなどで。

６難病連からのお知･‘J

　

せや「なんれん」に

　

よって。

７災会で。

８その他。

Ｍ

　

あなたは、難病団体連絡協議会の運動に。どのようなことを望みますか。に自由にお書き下さい）

（２）全体・各疾病別集計表・同別表

― 12 ―



別

　

表A(3)患者さん本人の生年月日

　　　　　　　　生　乍

病　　私　　　べ

明治21年 25　年 28　竿 29　年 30　年 31　午

ﾘj 女 ﾘ5 女 ﾘj 女 73 女 ﾘ3 女 男 な‘

ODス　　　　モ　　　　ン

02) 'E　症　筋　無　力　症

03）多　宛　性　硬　叱　砧ﾐ

04）パーキンソン氏病

05）ベ一チ工　｀･ノ　ト　氏　病

06）全身性.エリテマトーデス

07）強　　　　皮　　　　症

08）皮　　　ふ　　　陥　　　炎

Ｏ㈲６　・　７　・　８以外の膠原病

l㈹高　　　安　　　氏　　　病

11）サノレ　コ　イ　ド　ー　ジ　ス

12) |lj-　生　不良性　It　l吐

13）邨　治　性　肝　炎

14）進　行　性　陥　ｌ　縮　症

15）筋萎縮性側索硬化症

16）小児の腎炎・ネフローゼ

17）そ　の　他の　腎　臓病

18）ダ　ウ　ン　症　候　群

19）副　　　わ　　　ん　　　症

20）血　　　　友　　　　病

22）リ　ウ　マ　チ　性　関　節　炎

2旧大腿四頭筋短縮症

23）そ　の　他　の　疾　病

１

１

１ １ １ ２

合　　　　　　　計 １ １ １ １ １ ２



32　乍 詔　年 34　乍 35　年 36　年 37　年 38　年 39　年 40　年

渇 な’ ﾘ3 女 ﾘ5 女 ﾘj 女 ﾘ3 女 男 女 男 女 男 女 男 女

１ １

２ １ (不| Ｈ） ２ ｌ ２ １

１

１ １

１ １ ２ １

(不1ｎ）

２ １ ２ ２ １ １

－15－



　　　　　　　　　　　　生　　flこ

､,，　　　　　　　　　　性　　別
個　　お

明治41年 42　年 43　年 44　年 45　年･ 大正２年

男 　女

-

　１

　１

　１

男 必 男 女 男 女 男 女 男 女

01）ス　　　　モ　　　　ン

02) .lE　症　筋　無　　り　ぬﾐ

03）多　発　性　硬　化　症

04）パーキンソン氏病

05）ベーチェ　ッ　ト　氏病

06）全身性エリテマトーデス

07）強　　　　皮　　　　症

08）皮　　ふ　　筋　　炎

09) 6・７・８以外の膠原病

1山高　　　安　　　氏　　　病

11）サルコ　イ　ドージス

12) I呼　咀　不良性　竹　血

13) ≪　治　性　肝　炎

14）進　行　性　筋　萎　縮　症

15) nf,萎縮外側索硬化症

16）小児の腎炎・ネフローゼ

17）そ　の　他　の　腎　臓　病

18）ダ　ウ　ン　症　候　群

19) IIUI　　　わ　　　ん　　　症

20）血　　　　友　　　　病

22）り　ウ　マ　チ　性　関　節　炎

23')大腿四頭筋短縮症

23）そ　の　他　の　疾　病

１

１ ２

２

２

１

１

１ ２

１

３

２

１

１

１

１

１

合　　　　　　　　計 １ ３ １ ４ ４ １ ３ ５ ４ １

明　治　計　43

- 16－



３　年 ４　年 ５　年 ６　年 ７　年 ８　竿 ９　年 10　年 11　年

男 女 男 女 男 女 男 女 ﾘj 女 男 女 男 女 ﾘj 女 男 女

２

１

１

１

１

１

１

１

１

２

１

１

１ ２

３

１

　　－

１

２

１

１

１

１

１

１

(不日

１

　２

は）

　１

　１

１

２

１

１

１

１

１

２

１

１

１

４ ２ ２ ２ ４ １ ５ ２ ５

（不

４

Ｕ）

　４ １ ２ ３ ７

17



　　　　　　　　　　　慟　　弟

,，　　　　　　　　性　　別
個　　Y<

大正12年 13　年 14　年 15　年 削肘年 ３　年

ﾘ5 女 ﾘ5 女 男 女 ﾘ5 必 男 女 男 女

01) X、　　　モ　　　　ン

02) iR　症　筋　無　力　症

03）多　宛　性　硬　叱　症

04）パーキン　ソン氏病

05）ベーチェ　ヴ　ト　氏病

06）全身性エリテマトーデス

07）強　　　　皮　　　　症

08）皮　　ふ　　筋　　炎

09) 6・７・８以外の膠原病

1山高　　　安　　　氏　　　病

11）サルコ　イ　ドージス

12）肖　咀　不良　性　竹　血

13) n　治　性　肝　炎

14）進　行　性　筋　萎　縮　症

15）筋萎縮性側素硬叱症

㈲小児の腎炎・ネフローゼ

17）そ　の　他の　腎　臓病

18）ダ　ウ　ン　症　候　群

19）側　　わ　　ん　　症

20）血　　　　友　　　　病

22）リ　ウ　マ　チ　性　関　節　炎

ざ）大腿四頭筋短縮症

23）そ　の　他　の　疾　病

１

１

１

１

１

１

１

１

１

１

１

１

１

１

１

１

１

１

２

１

１

２

３

１

３

１

１

２

２

４

２

１

４

１

１

１

１

１

１

１

１

３

１

合　　　　　　　計 ３ ３ ２ ３ ３ ４ ４ ６ ９ 11 ６ ６

火　　　正　　　計　　　81

－18－



４　年 ５　年 ６　年 ７　年 ８　年 ９　年 10　年 11　年 12　年

男 女 男 女 男 女 男 女 男 女 男 女 男 女 男 女 男 女

３

１

２

１

１

１

２

１

２

１

４

１

１

１

１

３

２

１

１

１

１

１

１

２

１

１

２

１

２

１

２

１

４

２

１

１

２

１

１

１

２

１

２

１

１

１

２

２

１

１

１

１

１

１

１

１

１

１

１

９ ５ ６ ６ ４ ４ ３ ６ ４ ８ ４ ６ ３ ５ ３ ２ ２ ３

1 Q



　　　~犬上

病　　　名　　　　　ﾔIE　　りり

13‘ 年 14　年 15　年 16　年 17　年 18　午･

7j 反 男 反 ﾜ3 反 男 反 男 女 男 反

01）ス　　　　モ　　　　ン

02) 'V..　症　筋　無　力　症

03）多　発　性　哨　化　症

04）パーキンソン氏病

05）ベーチ　エ　ッ　ト　氏　病

06）仝身性エリテマ|ヽ－デス

07）強　　　　皮　　　　症

08）皮　　ふ　　筋　　炎

09) 6・７・８以外の膠原病

j（い高　　　安　　　氏　　　病

11）サルコ　イ　ドージス

12卜叫　生　不　良　性　竹　血

13) m　治　性　肝　炎

14）進　行　性　筋　萎　縮　症

15）筋萎縮性鋼索硬化症

16）小児の腎炎・ネフローゼ

17）そ　の　他の　腎　臓病

18）ダ　ウ　ン　症　候　群

19) IIPI　　　わ　　　ん　　　症

20) ifE　　　　友　　　　病

22）リ　ウ　マ　チ　性　関　節　炎

2:ぐ）大腿四頭筋短縮症

23）そ　の　池　の　疾　病

１

１

２

１

１

２

１

３

１

１

１

２

２

１

１

１

１

１

１

１

１

１

２

１

１

１

１

合　　　　　　　　計 ２ ４ ３ ４ ２ ６ １ ４ １ １ ６

20



19　年 20　年 21　年 22　年 23　竿 24　年 25　弟 26　年 27年

男 女 児 女 男 女 男 女 男 女 ﾘ3 女 男 なJ ﾘ3 女 男 女

１

１

２

１

１

１

(不1

1

　１

　１

Ｈ）

１

１

１

１

１

１

(不口

　１

　１

ｊ１）

　１

　２

　１

１

(不日

　１

　３

Ｈ）

　１

　１

(不1

　４

　１

は）

　１

　１

２

１

１

１

２

１

２

５

１

１

２

１

４ ２ ２

レドL

　２

ｊい

２ ３ １

レ９

　６

ｊい

１

レFI

　６

１レ い1ヽ1

　７

ｊい

２ ６ ８ １ ３

－21



　　　　　　　　　　慟　　年

病　　　私　　　　　H二万

昭和28年 29　年 30年 31　年 32　年 33　年

ﾘj 女 男 女 yj 女 男 女 男 女 男 　女

-
ODス　　　　モ　　　　ン

02）覗　症　筋　無　力　症

03）多　発　性　硬　化　症

04）パーキン　ソン氏病

05）ベーチ　工　｀y　ト　氏　病

06〉全身性エリテマトーデス

07）強　　　　皮　　　　症

08）皮　　　ふ　　　筋　　　炎

09) 6・７・８以外の膠原病

10）高　　　安　　　氏　　　病

11）サルコイ　ドージス

12）再　申．不良　性　貧　血

13) m.　洽　性　肝　炎

14）進　行　性　筋　萎　縮ねﾐ

15）筋萎縮性側索硬化症

16）小児の腎炎・ネフローゼ

17）そ　の　他の　腎　臓病

18）ダ　ウ　ン　症　候　群

19) m　　　わ　　　ん　　　症

20）血　　　　　　友　　　　　病

22）リ　ウマチ性関節炎

23')大腿四知筋短縮症

23）そ　の　胞　の　疾　病

１

２

１

２

１

１

１

１

１

１

１

１

１

１

１

１

Ｌ

Ｉ

合　　　　　　　　計 １ ２ ４ １ １ ２ １ ２ ３ ３ ２

－22－



ｄ

34　年 35　年 36　年 37　年 38　年 39　年 40　乍 41　年 42　年

ﾘ5 反 男 必 ﾘ3 女 男 女 ﾜ3 女 ﾘ3 女 ﾘ5 女 ﾜ1 女 男 必

ﾚ伺

(不
　２

　１

］１）

伺１）
　３

１

４
(不
１

１

りｊ２）

　１

１

　２

　１

１

１

１

１

ぐ不１
　１

　１

Ｕ）
　１

　１

(不ｉ

１

　１

　１

　２

Ｈ）

　　１

１

げ

１

３

･ｊ２）

　１

１

１

２

１

３ (不１

１

　１

　１

い）

3　　:3

川明り

１ ４ ２　　２

日州訓

４ ２ ３

(不

　２

心ｎ

３

ｆ不

　3

Jμ）

５

レド

　１

I 2 1

５ ３ 2

C不

　２

Ｕい

23 －



　-　　咀　　駆

病　　Ｚ　　　　　　　性　　Ｗ

昭和43年 44　年 45　年 46　年 47　年 計

男 女 男 女 男 女 男 淀 男 女 ﾘ3 な’

01）ス　　　　モ　　　　ッ

02) <Ti.　症　筋　無　力　症

03）多　発　性　硬　化　症

04）パーキン　ソン氏病

05）ベーチJ.･･/　ト　氏　病

06）全身性エリテマトーデス

07）強　　　　皮　　　　症

08）皮　　ふ　　筋　　炎

09) 6　・７・８以外の膠原病

10）高　　　安　　　氏　　　病

11）サル　コ　イ　ド　ー　ジ　ス

12）肖　生　不良性　竹　血

13) ≪　治　性　肝　炎

14）進　行　性　筋　萎　縮　症

15) ≫l萎縮性側索硬化症

16）小児の腎炎・ネフローゼ

17）そ　の　他　の　腎臓病

18）ダ　ウ　ン　症　候　群

19）側　　　わ　　　ん　　　症

20) KiL　　　　　　友　　　　　病

22）リ　ウ　マ　チ　性　関　節　炎

2匍大腿四頭筋短縮riv.

23）そ　の　池　の　疾　病，

(不１

２

４

ｊ３）

　２

１

(不１
３

１

１

１

１

Ｊ３）
　２

　１

４

１

１

１

３ １

１

１

３

１

　35

　12

　4

　26

　1

　2

　1

　6

11

　2

　4

15

　7

29

11

11

14

　38

　30

　38

　25

　3

　2

　3

　6

　5

　1

　1

　2

11

13

　1

罷

　７

１３

６

(不|

　２

ｊ３）

８

レfl

　２

ｊ馴

４ １ ２ ３ ３ ４ 191 245

昭　和　計　　3 12 明　治

大　　正

昭　和

不　明

計

－-24－



不　明 総　　計

１

１

６

１

９

５

４

１

74

42

　4

65

26

　3

　4

　4

　6

11

18

　4

　6

35

25

30

57

22

28

28 464　沁

43払

81　私

312 f,

２８　Ｆ．

仙4払

25－
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別表A{6)この病気の診断のついたのはいつごろでしたか。

　　　　　　　　　　　　　　手

柄　　ち　　犬

昭和６年 ８　年 ９　年 10　年 12年 14　年

りj 女 ﾜ3
な’

ﾘ5 女 ﾘ3 反 ﾘ3 女 ﾘ3 反

01）ス　　　　モ　　　　ン

02）･収　症　陥　無　力　症

, 03)多　発　性　哨　化　症

04）パーキンソン氏病

05）ベーチエ　ッ　ト　氏　病

06）全身性エリテマトーデス

07）強　　　　皮　　　　症

08）皮　　ふ　　筋　　炎

09) 6・７・８以外の膠原病

1（n高　　　安　　　氏　　　病

11）サル　コ　イ　ド　ー　ジ　久

山再生不良性貧血

13）甦　治　性　肝　炎

14) m　行　性　陥　萎　縮　ねﾐ

15）筋萎縮性側索硬化症

16）小児の腎炎・ネフローゼ

17）そ　の　他の　腎　臓病

18）ダ　ウ　ン　症　候　群

19) till』　　わ　　　ん　　　症

20) ifiL　　　　友　　　　病

22）リ　ウ　マ　チ　性　関　節　炎

23')大腿四頭筋短縮症

23）そ　の　他　の　疾　病

１

１

１

１ １ ２

１

合　　　　　　　　計 １ ２ １ １ ２ １

26



16　年 17　年 18　年 19　年 20年 22　年 24　年 25　年 26年

男 女 男 女 男 女 男 女 　男

一一

　１

女 男 女 男 反 男 女 男 女

１

１ ２

(不11ｊい

１

１

１

１

１

１

(不1

1

Ｈ）

　１

１

１

１ １ ２

（不明１）

１ ２ １ １ ２ １

(不11

　１

ｊ１）

１ １

27－



　　　　　　　　　　　　　　　　　　午

病　　　名　　　　　性　　別

27　年 28年 29　年 30　年 31　年 32年

男 女 男 女 男 女 男 女 男 反 男 な

01）ス　　　　モ　　　　ン

O幻､重　症　筋　無　力　症

03）多　発　性　硬　化　症

04）パーキン　ソン氏病

05）ベーチエ　ッ　ト　氏　病

06）全身性エリテマトーデス

07）強　　　　皮　　　　症

08）皮　　ふ　　筋　　炎

09) 6・７・８以外の膠原病

10）高　　　安　　　氏　　　病

11）サルコイ　ドージス

12）叫生不良性貧血

13) m　治　性　肝　炎

14) m　行性　筋　萎縮症

15）筋萎縮性側素硬化症

16）小児の腎炎・ネフローゼ

17）そ　の　池　の　腎　臓　病

18）ダ　ウ　ン　症　候　群

19川朗　　　わ　　　ん　　　症

20）血　　　　友　　　　病

22）リ　ウマチ性関節炎

23‘）大腿四頭筋短縮症

23）そ　の　他　の　疾　病

１

１

１

１

１

１

１ ２

２

２

１

２

１

１

１

２

ｌ

３

介　　　　　　計 ２ １ １ ３ ２ ４ １ ４ ３ １ ３

28－



33　年 34　年 35　年 36　年 37　.年 38　年 39　年 40　年 41　年

ﾘJ 女 男 女 男
な’

男 女 男 女 男 女 男 女 男 女 男 女

　１

(不１

　１

　１

１２）

１

４

１

３

１

２

２

３

１

１

１

１

２

１

１

１

１

１

１

１

２

２

１

１

１

３

(不Ｌ

２

１

(不l

　１

　３

　１

ｊ１）

　４

ｊ１）
　１

１

１

１

１

１

１

４

２

２

２

１

２

６

１

１

１

５

３

２

１

１

３

２

３

３

(不1

　1

　４

　２

　３

　１

　１

ｊ３）

　１

　４

　１

　３

　１

(不１

　２

　１

　２

　１

　６

　１

　１

ｎ）
　１

　１

　４

３

（不明２）

５ ７ ７ ２ ８ ８ 　6　　10

（不明２）

６ 10 12 15 9　12

（不明３）

.5

(不日

　13

H）

― 29 ―



　　　　　　　　　　　　　生　　年

病　　　名　　　　　性　　別

昭和42年 43　年 44　年 45　年 46　年 47　年

男 女 男 女 男 女 男 女 男 女 93 女

01）ス　　　　モ　　　　ン

02）重　症　筋　無　力　症

03）多　発　性　硬　化　症

04）パーキンソン氏病

05）ベーチ工　｀y　ト　氏　病

06）仝身性エリテマトーデス

07）強　　　　　皮　　　　　症

08）皮　　　ふ　　　筋　　　炎

09) 6・７・８以外の膠原病

10）高　　　安　　　氏　　　病

11）サルコ　イ　ドージス

12) |1|.　生　不良性貧　血

13) tt　治　性　肝　炎

14）進　行　性　筋　萎　縮症

15）筋萎縮性側素硬化症

16）小児の腎炎・ネフローゼ

17）そ　の　他の　腎　臓病

18）ダ　ウ　ン　症　候　群

19）側　　　わ　　　ん　　　症

20）血　　　　友　　　　病

22）リ　ウマチ性関節炎

23')大腿四頭筋短縮症

23）そ　の　他　の　疾　病

３

３

１

２

１

２

(不１

　１

　３

　７

　１

　１

　２

　２

　１

」い
　３

　１

　４

　１

(不『
３

　３

　３

(不ｌ
　１

　４

　２

　１

ｎ）
　６

　３

　１

　１

　１

　１

ｊ２）

　１

　１

10

　2

(不日
　１

　１

(不１
　３

　２

　１

(不1

　　２

　　３

］１）
　　４

　　４

　　１

Ｈ）
　　１

　　１

ｎ）

　５

　１

　４

　１

(不口
４

１

１

２

　　２

　　４

　　４

　　１

　　２

ｎ）

　　１

　　１

　　１

　　３

　３

　１

　２

　１

　１

(不１
　１

　１

　１

　１

　２

　１

　６

　２

　４

　１

　１

　３

　１

　１

Ｈ）
　３

　１

　２

　１

　　２

　　１

　　１

(不日
　１

(不日
　２

(不り
　３

　４

　１

　４

　４

　１

　１

　１

Ｈ）

ｎ）
　３

２）
　２

　１

　１

　２

介　　　　　　計 16　　23

（不明１）

17

(不1

　15

1割

20

(不F

　16

』3）

19

(不l

　19

H）

15

(不l

　26

11）

14

(不H

　21

j4）

30－



48　年･ 49　年 不　明 計 介計

ﾘ3 女 男 女 男 女

１

４

１

(不１１
　２

　２

　３

(不11
　1

　１

　１

　１

　４

　１

　１

２）
　４

　１

Ｏ
　１

(不II

(不U
　5

１）

　１

２）
　４

１

１

７

１０

　５

　３

　２

38

12

　3

29

　2

　2

　1

　6

30

　2

　4

17

　7

30

12

10

17

37

29

　1

32

26

　3

　2

　3

　7

　5

　4

　1

　2

11

13

44

　7

10

76人

41

　4

62

28

　3

　4

　4

　7

　11

　41

.3

　6

　35

　25

　30

　56

　20

　29

14

(不日

　15

j3）

　５

(不H

　　５

祠） （　29　）

219 237 485人

－31 －



別

　

表A (10)患者さんは次の動作をひとりですることができますか。

　　　　　　　　　　　　頂　　　目

　　　　　　　　　　　　腫　　　別

病　　　名　　　　性　　　別

①食べること ②排尿・便

1.ひとりでで

　きる

2,刊云えばで

きる

3,全面的に予

　劾けが必要

1.ひとりでで

　きる
2.列云えばで
　　きる

3.全面的に手
　助けが必要

男 女 男 女 男 ･女 男 女 男 女 男 女

01) 7^　　　　モ　　　　ン

02) Si　症　筋　無　力　症

03）多　発　性　哨　化　症

04）パーキンソン氏病

05）ベーチ　エ　ッ　ト　氏　病

06）全身性エリテマトーデス

07）強　　　　皮　　　　症

o8）皮　　ふ　　筋　　炎

09) 6・７・８以外の膠原病

1（い高　　　安　　　氏　　　病

11）サルコ　イ　ドージス

12) |lf　咀　不良性　tt　血

13) m.　治　性　肝　炎

14）進　行　性　筋　萎　縮　症

15) li)i萎縮性開素硬化症

16）小児の腎炎・ネフローゼ

17）そ　の　他の　腎臓病

18）ダ　ウ　ン　症　候　群

19) till)　　　わ　　　ん　　　症

20）血　　　　友　　　　病

22）リ　ウ　マ　チ　性　関　節　炎

23')大腿四頭筋短縮症

23）そ　の　他　の　疾　病

(不1

33

　8

　3

(不ｌ

３０

　１

　０

　２

　１

　０

　６

(不1

26

　1

　4

(不1

11

(不口

　7

30

(不1

12

(不日

11

(不||
12

］１）
　３５

　２８

　　１

ｎ）

　３６

　２６

　　２

　　２

　　３

　　７

　　５

ｊ６）

　　２

　　１

　　２

１６）
　５

Ｂ）
　１５

　０

Ｈ）

　３９

１４）
　５

Ｈ）

　９

４

３

１

１

０

０

０

０

０

０

４

１

０

(不１
　２

　０

　０

　１

　０

(不日

　O

　　４

　　２

　　０

　　２

　　０

　　０

　　０

　　０

　　０

　　０

　　２

　　０

　　０

１２）
　　４

　　０

　　０

　　４

　　０

Ｈ）

　　３

　０

　２

　０

　０

　０

　０

　０

　０

　０

　０

　３

　０

　０

(不１

　２

　０

　０

　０

　０

　１

　　１

　　１

　　０

　　０

　　０

　　１

　　０

　　０

　　０

　　０

　　０

　　０

　　０

ｊい

　　３

　　０

　　０

　　０

　　０

　　０

(不F

32

　7

　3

(不|
３１

　１

　０

　２

　１

　０

　６

(不1
18

　1

　4

(不n

12

(不U

　7

27

(不l

11

(不｢

10

(不[
12

ｊい

　34

　28

　　l

jい
　３８

　２６

　　２

　　２

　　３

　　７

　　５

ｊ５）

　　２

　　１

　　２

１６）

　４

ｊ５）

　１５

　０

Ｈ）
　３１

ｊ４）
　５

ｊ２）
　８

　４

　６

　１

　０

　０

　０

　０

　０

　０

　０

(不日
15

　1

　0

(不１
　０

　０

　２

　２

　０

　２

　　５

　　３

　　０

　　０

　　０

　　１

　　０

　　０

　　０

　　０

］い
　　１

　　０

　　０

ｊ２）
　　１

　　０

　　０

　１２

　０

　３

　１

　１

　０

　０

　０

　０

　０

　０

　０

　０

　０

　０

　０

(不１
　３

　０

　１

　０

　１

　１

　　１

　　０

　　０

　　１

　　０

　　０

　　０

　　０

　　０

　　０

　　１

　　０

　　０

ｊ１）
　　７

　　０

　　０

　　１

　　０

　　１

－32



③衣類の着がえ ④屋内の移動 ⑤寝がぇI）

1.ひ,とりでで
　きる

2.mえばで

　きる
3.全向的に１
　助けが必要

1,ひとりでで

　きる
2.Mﾑえばで
　きる

3.全【帽削こＦ

　助けが必要
1.ひとりでで
　きる

2.手伝えばで

　　きる

3,全府的に手

　11力けが必要

男 女 9i 必 男 女 男 女 男 女 男 女 男 女 男 女 男 女

(不l
29

　6

　3

(不ｌ
３１

　１

　０

　１

　１

　０

　６

(不1

14

　0

　4

(不U

　2

(不H

　7

26

11

(不|

10

(不1

12

　ｊ１）
　３１

　２４

　　ｌ

ｎ）

　３７

　２４

　　２

　　２

　　２

　　７

　　４

Ｈ）

　　２

　　１

　　２

ｊ４）

　　１

ｊ５）
　１５

　０

　２９

ｊ４）
　　４

㈲）
　　６

　６

　４

　１

　０

　０

　０

　１

　０

　０

　０

(不１

　４

　０

　０

(不｢
　７

　０

　３

　２

　０

　０

　　４

　　５

　　０

　　２

　　２

　　０

　　０

　　１

　　０

　　１

ｊ２）
　　１

　　０

　　０

ｊ３）
　４

　０

　０

　１３

　　１

　　５

　２

　４

　０

　０

　０

　０

　０

　０

　０

　０

(不1

15

　2

　0

(不１
　６

　０

　１

　０

　１

(不1
　3

　　３

　　２

　　０

　　０

　　０

　　１

　　０

　　０

　　０

　　０

１２）
　　１

　　０

　　０

１２）
　　７

　　０

　　０

　　３

　　０

い）

　　１

(不l
29

　7

　3

(や

３０

　１

　０

　１

　１

　０

　６

(不|

15

　0

　4

(不[

12

(不1

　7

27

10

(不l
　1

(不|
13

Ｈ）
　２６

　２５

　　１

１１）
　３３

　２４

　　２

　　２

　　３

　　７

　　４

ｊ４）
　　１

　　１

　　２

ｊ９）
　１０

ｊ５）
　１５

　０

　２８

り４）
　　５

Ｕ）
　　７

　５

　３

　１

　１

　０

　０

　０

　０

　０

　０

(不１
　７

　２

　０

　２

　０

　３

(不Ｕ
　３

　０

(不F
　O

　　９

　　５

　　０

　　６

　　２

　　０

　　０

　　０

　　０

　　０

」１）

　　２

　　０

　　０

　　２

　　０

　　０

ｎ）

　　８

　　０

ｎ）

　　２

　３

　４

　０

　０

　０

　０

　１

　０

　０

　０

１１

　０

　０

　１

　０

　０

　０

　０

　２

４

１

０

０

０

１

０

０

０

１

１

０

０

０

０

０

７

０

３

(不l

24

　7

　3

(不ｌ

３１

　１

　０

　２

　１

　０

　６

(不l

13

　0

　4

(不l
15

(不日

　7

30

(不l

13

(不

11

(不l

14

　μ）
　３８

　２８

　　１

Ｈ）
　３９

　２６

　　２

　　２

　　３

　　７

　　５

ｊ２）
　　２

　　１

　　２

Ｊ９）
　１２

ｊ５）

　１５

　　０

Ｈ）
　４０

Ｕ）
　　５

ｊ２）
　１０

　３

　３

　１

　０

　０

　０

　０

　０

　０

　０

(不１
　５

　２

　０

　０

　０

　０

　０

　０

　０

　　１

　　３

　　０

　　０

　　０

　　１

　　０

　　０

　　０

　　０

Ｈ）
　　２

　　０

　　０

　　０

　　０

　　０

　　２

　　０

　　２

　０

　４

　０

　０

　０

　０

　０

　０

　０

　０

(不Ｆ
１５

　０

　０

　０

　０

　０

　０

　０

　０

　　１

　　０

　　０

　　０

　　０

　　０

　　０

　　０

　　０

　　０

１２）
　　０

　　０

　　０

　　０

　　０

　　０

　　１

　　０

　　０

－33－



　　　　　　　　　項　　　目

　　　　　　　　　腫　　　別

病　　　f.　　　　　性　　　別

⑥会話をすること

1.ひとりでで
　きる

2汗伝えはで
　きる

3.全向･的に手
　助けが必斐

男 女 男 女 男 女

01）ス　　　　モ　　　　ン

02) Si　症　筋　無　力　症

03）多　発　性　硬　化　症

04）パーキンソン氏病

05）ベーチェ　ッ　卜氏病

06）全身性エリテマトーデス

07）強　　　　皮　　　　症

08）皮　　ふ　　筋　　炎

09) 6・７・８以外の膠原病・

10）高　　　安　　　氏　　　病

11）サル　コ　イ　ド　ー　ジ　又

12）再　生　不良性貧血

13) M　治　性　肝　炎

14）進　行　性　筋　萎　縮症

15）筋萎縮性側索硬化症

16）小児の腎炎・ネフローゼ，

17）そ　の　他　の　腎　臓　病

18）ダ　ウ　ン　症　候　群

19) IH!』　　わ　　　ん　　　症

20）血　　　　友　　　　病

22）リ　ウ　マ　チ　性　関　節　炎

23’）大腿四頭筋短縮症

23）そ　の　他　の　疾　病

(不11
31

　8

　0

(不日
２９

　１

　０

　１

　０

　０

　６

(不i
28

　0

　3

(不1
　0

(不l
　7

30

(不日
12

(不日
10

10

」い
　３４

　２３

　０

□）　３２

　２６

　３

　１

　３

　６

　４

ｊ６）
　３

　１

　２

μ）
　０

ｊ５）
　１５

　０

Ｈ）　３８

ｊ４）
　５

　７

５

５

４

２

０

０

１

０

０

０

３

２

１

(不１
　４

　０

　０

　１

　１

(不1
　3

　４

　７

　１

　５

　０

　０

　１

　０

　０

　１

　０

　０

　０

ｊ４）
　３

　０

　０

　３

　０

１２）
　５

　１

　１

　０

　０

　０

　０

　０

　１

　０

　０

　２

　０

　０

(不日
１１

　０

　０

　０

　(〉

　１

　　１

　　０

　　０

　　０

　　０

　　０

　　０

　　０

　　１

　　０

　　１

　　０

　　０

ｊ４）
　　９

　　０

　　０

　　０

　　０

　　０

　　　　　　　　　　　　　　　　－

｜
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表B(13)世帯主の年令

　　　　　年　　代

病　　　私　　　　　へ

20　代 30　代 40代 50代 60代 70代

OD又　　　　モ　　　　ン

02）垂　症　筋　無　力　症

03）多　発　性　硬　化　症

04）パーキン　ソン氏病

05）ベーチェ　ッ　ト氏病

06）全身性エリテマトーデス

07）強　　　　皮　　　　症

08）皮　　ふ　　筋　　炎

09) 6・７・８以外の膠原病

10）高　　　安　　　氏　　　病

11）サルコ　イ　ドージス

12) fif　生　不良性技　血

13) m　治　性　肝　炎

14）進　行　性　筋　萎　縮症

15）筋萎縮性側索硬化症

16）小児の腎炎・ネフローゼ

17）そ　の　他の　腎　臓病

18）ダ　ウ　　ン　症　候　れ

19）側　　ゎ　　ん　　症

20）血　　　　友　　　　病

22）リ　ウ　マ　チ　性　関　節　炎

2匍大腿四頭筋短縮症

23）そ　の　佳　の　疾　病

１

３

２

３

１

１

３

１

１

１

１

１

７

９

１４

４

１

１

３

６

１

２

２１

　６

　８

　９

１３

　５

24

18

　2

30

　3

　1

　1

　2

　1

14

　1

　2

12

19

12

15

　7

10

17

　6

　2

17

14

　1

　1

　2

　2

　3

15

　1

　1

　1

　7

14

　1

10

１７

　５

　１

　６

　２

　２

　１

　１

　４

　５

　１

１０

　５

８

２

２

１

１

５

１

介　　　　　　　計 19 110 174 １１５ 60 20

－36



80　代 計

２

74

43

　5

71

26

　3

　4

　4

　6

11

41

　3

　6

36

27

30

56

22

32

２ 500 A

－37－
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表Ｂ剛

　

世帯員の数

　　　　　　　　　人　　　数

病　　　名

１　入 ２　人 ３　人 ４　人 ５　入 ６　入

01) 7-,　　　　モ　　　　ン

02）41　症　筋　無　力　症

03）多　発　性　硬　化　症

04）パーキン　ソン氏病

０５）ベーチ　工　IIノ　ト　氏　病

06）仝身性エリテマトーデス

07）強　　　　皮　　　　症

08）皮　　　ふ　　　崩　　　炎

０９）６　・７・８以外の膠原病

10）高　　　安　　　氏　　　病

11）サルコ　イ　ドージス

12) Hi-　生　不良　性　技　直

13）難，　洽　性　肝　炎

14）進　行　性　筋　萎　縮症

15) ni]萎縮性側索硬化症

拓）小児の腎炎・ぞヽフローゼ

17）そ　の　他の　腎　臓病

1削ダ　ウ　ン　症　候　群

19) fill」　　わ　　　ん　　　症

20）血　　　　友　　　　病

22）リ　ウ　マ　チ　性　関　節　炎

23')大腿四頭筋短縮症

23）そ　の　他　の　疾　病

５

２

４

１

３

１

１

４

１

２１

　７

　１

１７

　５

　１

　１

　１

　１

　２

　１

　１

　１

１４

３

１５

　７

　１

１２

　６

　２

　１

　１

　１

　３

　９

　１

　２　’

１１

　３

　６

　９

　６

　５

H

19

23

　5

　4

13

　2

17

16

12

17

10

12

１０

６

３

９

３

１

１

１

９

１

４

６

６

３

３

５

９

３

２

３

１

１

７

２

１

５

４

１

１

合　　　　　　計 22 77 101 161 71 40

― 38 ―



７　入 ８　人 ９　人 10　入 計

２

４

２

２

１

４

１

２

１

１

２

　１

●

75

44

　5

72

26

　2

　4

　4

　4

11

41

　3

　6

36

27

30

55

20

30

16 ６ １ 495 K

－39－
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表

　

B{18)世帯内で職業について働いている数

　　　　　　　　　人　　　数

病　　　名
Ｏ　人 １　人 ２　人 ３　人 ４　人 ５　人

01）ス　　　　モ　　　　ッ

02）肌　症　筋　無　力　症

03）多　発　性　硬　化　症

04）パーキンソン氏病

05）ベーチエ　ッ　ト　氏　病

06）全身性エリテマトーデス

07）強　　　　皮　　　　症

08）皮　　ふ　　筋　　炎

09) 6・７・８以外の膠原病

10）高　　　安　　　氏　　　病

11）サルコ　イ　ドージ　ス

12）再･　生　不良　性　貧　血

13）難　治　性　肝　炎

14）進　行　性　筋　萎　縮　症

15）筋萎縮性imi m硬化症

16）小児の腎炎・ネフローゼ

17）そ　の　観の　腎　臓病

18）ダ　ウ　ン　症　候　群

19）側　　　わ　　　λ　　　症

20）血　　　　友　　　　病

22）リ　ウ　マ　チ　性　関　節　炎

2:r)大腿四頭筋短縮症

23）そ　の　胞　の　疾　病

７

１

６

２

１

１

１

１

１

１

１

31

24

　3

32

10

　1

　2

　1

　1

　5

17

　2

　6

29

22

18

24

17

14

１９

１０

　２

２０

　８

　１

　１

　１

　３

１２

７

４

７

９

２

７

５

４

２

３

１

１

１

４

２

２

１

２

１

５

１

１

１

１

１

３

１

１

合　　　　　　計 23 259 １１３ 28 14 ２

一的－



10　入 計

１

63

40

　5

65

24

　2

　2

　4

　4

11

36

　2

　6

36

26

29

37

21

27

１ 440 f,

－41一
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表B(2≫家族全員の収入の総額

　　　　　　　会のお称

病　　　名
１万円 ２万円 ３万円 ４万円 ５万円 ６万円

01）ス　　　　モ　　　　ン

02）重　症　筋　無　力　拍で

03）多　発　性　硬　化　症

04）パーキンソン氏病

05）ベーチ工‘y　ト　氏　病

06）全身性エリテマトーデス

07）強　　　　皮　　　　症

08）皮　　ふ　　筋　　炎

09) 6・７・８以外の膠原病

10）高　　　安　　　氏　　　病

11）サル　コ　イ　ド　ー　ジ　ス

12) Iりl　生　不　良　性　技　血

13) W　治　性　肝　炎

14）進　行　性　筋　萎　縮症

15）筋萎縮性側索硬化症

16）小児の腎炎・ネフローゼ

17）そ　の　他の　腎　臓病

18）ダ　ウ　ン　症　候　群

19）側　　わ　　ん　　症

20）血　　　　友　　　　病

22）リ　ウ　マ　チ　性　関　節　炎

23’）大腿四頭筋短縮症

23）そ　の　他　の　疾　病

１

１

１

３

１

１

２

３

１

１

１

２

３

２

１

４

１

１

１

１

φ

１

１

５

１

３

１

１

３

１

１

２

６

５

１

３

２

１

合　　　　　　　　計（名I） ３ ７ ８ 16 18 18

42－



７万円 7.5万円 ８万円 ９万円 10万円 11万円 12万円 13万円 14万円

５

３

５

１

１

１

１

１

４

１ ５

２

２

３

１

１

２

４

１

３

３

１

２

１

２

５

１

３

１

１

３

１

　８

１０

　１

ｎ

３

２

３

６

１

４

９

５

４

４

１

２

１

２

２

１

１

３

１

６

１

１

１

３

１

１

２

２

３

１

１

４

１

１

１

１

１

１

２

１

１

２

２

１

22 １ 30 18 71 ９ 23 18 ６

－43一



　　　　　　　　　　　金　　額

病　　名

15万円 16万円 17万円 18万円 19万円 20万円

01）ｽ、　　　モ　　　　ン

02）重　症　筋　無　力　症

03）多　発　性　硬　化　症

04）パーキンソン氏病

05）ベーチ　工　｀y　ト　氏　病

06）全身性エリテマ|･－デヌ、

07）強　　　　皮　　　　症

08）皮　　ふ　　筋　　炎

09) 6・７・８以外の膠原･病

1帥高　　　安　　　氏　　　病

11）サルコ　イ　ドージス

12）再　生　不良　性　貧　血

13）難　治　性　肝　炎

14）進　行性　筋　萎縮症

15）筋萎縮性側索硬化症

16）小児の腎炎・ネフローゼ

17）そ　の　他の　腎　臓病

18）ダ　ウ　ン　症　候　群

19）側　　　わ　　　ん　　　症

20) lfiL　　　　友　　　　病

22）リウマチ性関節炎

23’）大腿四頭筋短縮症

23）そ　の　能　の　疾　病

７

４

４

２

１

４

５

１

３

４

４

４

１

１

１

３

１

１

２

１

１

１

２

２

２

２

１

１

２

２

２

１

１

６

３

６

４

１

１

２

４

１

１１

　２

　２

合　　　　　　　　計 43 ３ 10 16 ２ 43

－44－



21万円 22万円 23万円 24万円 25万円 26万円 27万円 28万円 29万円

１

１

１

１

１

１

１

１

３

１

１

１

１

１

２

１

１

１

１ １

１

３ １ ４ 13 １ ２

45－



病　　　名

30万円 35万円 37万円 40万円 45万円 48万円

01）ス　　　　モ　　　　ン

02) JK　症　筋　無　力　症

03）多　発　性　硬　化　症

04）パーキンソン氏病

05）ベーチエ　ッ　ト氏病

06）全身性エリテマトーデス

07）強　　　　皮　　　　症

08）皮　　　ふ　　　筋　　　炎

09) 6・７・８以外の膠原病

10）高　　　安　　　氏　　　病

11）サルコ　イ　ドージス

12) |i;　生　不　良　性　貧　血

13) m　治　性　肝　炎

14）進　行　性　筋　萎　縮　症

15）筋萎縮性側索硬化症

16）小児の腎炎・ネフローゼ

17）そ　の　他の　腎　臓病

18）ダ　ウ　ン　症　候　群

19）側　　　わ　　　ん　　　症

20）血　　　　友　　　　病

22）リ　ウ　マ　チ　性　関　節　炎

23）大腿四頭筋短縮症

23）そ　の　他　の　疾　病

１

１

１

１

１

１

１

１

１ １

１

１

１

１

１

１

合　　　　　　計 ７ ２ １ ４ １ １

― 46 ―



60万円 70万円

１

１

１ １

－47－



別表C(25)

　

この病気のため、あるいはその疑いではじめて診察を受けたのは何才のとき

　　　　　　　

ですか

　　　　　　　　　　　　　年　　令

病　　?l　　　　　　　ﾔ11　　別

1ヵJ」 ２ヵ月 ３ヵ月 ４ヵ月 ６ヵ月 ７ヵ月

男 女 男 女 男 女 男 女 男 女 男 女

01) 7.　　　　モ　　　　ン

02）屯　症　筋　無　力　症

03）多　発　性　硬　化　症

04）パーキンソン氏病

05）ベーチェ　ッ　卜氏病

06）仝身性エリテマトーデヌ、

07）強　　　　皮　　　　症

08）皮　　　ふ　　　筋　　　炎

09) 6・７・８以外の膠原病

10）高　　　安　　　氏　　　病

11）サル　コ　イ　ド　ー　ジ　ス

12）賜生不良性技　血

13）難　治　性　肝　炎

14）進　行　性　筋　萎　縮　症

15）筋萎縮性側索硬化症

1引小児の腎炎・ネフローゼ

17）そ　の　他の腎臓病

18）ダ　ウ　ン　症　候　群

19川則　　　わ　　　ん　　　症

20）血　　　　　友　　　　　病

22）リ　ウマチ性関節炎

23')大腿四頭肪短縮症

23）そ　の　他　の　疾　病

(不|
　３
祠） (不|

　１

Ｈ）
　１

２

２

(不l

　2

ｊ２）
１

２

－48－



８力J」 ９ヵ月 n)力月 ｎ力1］ Ｏ　才 １　才 ２　才 ３　才 ４　才

男 女 ﾘ3 女 鳩 なJ ﾘj 女 ﾘ3 女 男 女 ﾘ3 女 児 女 男 女

に不i

　］

　1

ｊい
１

１

２

１ １ ３

　１

(不１
　２

　３

　８

　１

　２

　１

Ｈ）
　２

　５ (不||
　１

　２

　４

　２

Ｄ

２

１

１

３

｛不1

　3

　１

回）

　１

１

４

１

２

２

２

一如－



　　　　　　　　　　年　　貨

病　　名　　　　　‘|生　別

５　才 ６　才 ７　才 ８　オ ９　オ 10　才

男 女 男 女 男 女 男 女 男 女 男 女

01）ス　　　　モ　　　　ン

02）重　症　筋　無　力　症

03）多　発　性　硬　化　症

04）パーキンソン氏病

05）ベーチ　工　｀ッ　ト　氏　病

06）仝身性エリテマ|ヽ－デス

07）強　　　　皮　　　　症

08）皮　　　ふ　　　筋　　　炎

09) 6・７・８以外の膠原病

1（n高　　　安　　　氏　　　病

11）サル　コ　イ　ド　ー　ジ　ス

12) jlj.　生　不良　性　貧血

13) 1　治　性　肝　炎

14）進　行　性　筋　萎　縮　症

15）筋萎縮性側索硬化症

16）小児の腎炎・ネフローゼ

17）そ　の　他の　腎臓病

18）ダ　ウ　ン　症　候　群

19）側　　　わ　　　ん　　　症

20）血　　　　友　　　　病

22）リ　ウ　マ　チ　性　関　節　炎

2,r)大腿四頭筋短縮症

23）そ　の　他　の　疾　病

１

１

１

１

１

３ １

　１

(不1

　4

Ｈ）

１

１

１

２

　●

１

１

(不|
　！

(不1

　1

　１

Ｈ）

ｊ３）

　１

50－



11　才 12　才 13才 14　才 15　才 16　才 17　才 18　才 19　才

男 女 男 女 男 女 男 女 男 女 男 女 男 女 男 女 男 女

　２

(不l

　　ｌ

ｎ）
　　２

　　１

　ｌ

(不
３

２

　１

Ｈ）

　４

　２

(不1

　1

　　１

Ｕ）
　　３

　　１

２

２

１

２

１

１

３

１

４

１

１

２

２

２

２

１

１

３

１

３

　１

(不L

　1

　１

　２

　１

』１）

　１

　１

－51－



　　　　　　　　　　¥･　　登

病　　f,　　　　　　性　剔

20　41 21　才 22　才 23　才 24　才 25　才

勇 反 ﾘj 反 ﾘ3 女 男 女 ひj 女 男 女

（剛気　　　　　　モ　　　　　　ン

（即弔．症　筋　無　　ﾉj　症

0制　多　発　性　硬　化　症

0引パーキン　ソン氏病

05）ベーチェ　ッ　卜氏病

06）全身性エリテマトーテI気’

07）強　　　　　皮　　　　　症

0削皮　　　ふ　　・筋　　　炎

0印６　・７・８以外の膠原病

10）高　　　安　　　氏　　　病

11）サルコ　イ　ドージ　気

12) |lj.　巾．不良　性　政　血

13）難　洽　性　肝　　炎

14) j1　行　性　筋　麦　縮症.

15) ijtj-*縮性ll!ll素硬化症

16）小児の腎炎・ネフローゼ

17｝そ　の　他の　腎　臓病

18）タ　ウ　ン　症　候　群

19) IIUJ　　　わ　　　ん　　　症

20）血　　　　　　友　　　　　　病

22）リ　ウ　マ　チ　性　関　箇　炎

23’）大腿四知筋釦．縮症

23）そ　の　他　の　疾　病

１

１

１

１ １

１

１

１

１

１

１

１

１

１

１

１

１

１

１ １

２

１

１

１

１

１

２

１

１

１

１

２

　１

(不11

(不11

　　ｌ

□）

　Ｉ

　い
　１
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26　才 27　才 28　才 29　才 30　才 31　才 32　才 33　才 34　才

ﾘ5 女 男 女 男 女 男 女 男 女 1g 女 男 女 男 反 男
反’

１

２

２

１

１

　●

１

１

１

１

２

１

２

２

１

１

１

１

１

１

１

１

１

２

１

１

３

１

１

１

３

１

１

１

２

４

１

１

１

２

１

３

１

４ ２

１

１

１

１

１

３

－●53－



　　　　　　　　　　　　　年　　発

病　　y，　　　　　　性　　別

35　才 36　才 37　才 38　才 39　才 40　才

男 女 男 女 男 女 男 女 男 女 男 女

01）ス　　　　モ　　　　ン

02）服　症　筋　無　力　症

03）多　宛　性　硬　化　症

04）パーキンソン氏病

05）ベーチ工　･y　ト　氏　病

06）全身性エリテマトーデス

07）強　　　　皮　　　　症

08）皮　　　ふ　　　筋　　　炎

09) 6・７・８以外の膠原病

10）高　　　安　　　氏　　　病

11）サルコイ　ドージス

12）再　生　不　良　性　貧　血

13）難　治　性　肝　炎

14）進　行　性　筋　萎　縮　症

15）筋萎縮性側索硬化症

16）小児の腎炎・ネフローゼ

17）そ　の他の腎臓病

18）ダ　ウ　ン　症　候　群

19川則　　　わ　　　ん　　　症

20）血　　　　友　　　　病

22）リ　ウ　マ　チ　性　関　節　炎

23')大腿四頭筋短縮症

23）そ　の　他　の　疾　病

１

２

１

１

１

１

１ ３

２

３

１

１

１

２ ４

１

４

３

１ ２

３

１

１

１

１

３

１

１

１

１

３

－54



41　才 42　才 43　才 44　才 45　才 46　才 47　才 48才 49　オ

男 女 男 女 ﾘ3 女 男 女 男 女 男 女 男 女 男 女 男 女

　１

　１

１

２

１

２

１

１

２

１

１

１

１

１

１

１

１ １

１

１

１

１

１

１

３

１

１

１

１ ２ ２

１

１ １

１

１

－55－



　　　　　　　　　　■r-　　47

病　　y，　｀｀｀へ～ヽ~､とし＿ごj

50　才 51　才 52　才 .53　才 54　才 55　才

男 女 ﾘ3 女 ﾘj 反 9J な 男 な’ 73 な

01）ス　　　　モ　　　　ッ

02) .T:　症　筋　無　力　捨.

（副　多　宛　性　硬　化　症

04）パーキン　ソン氏病

05）ベーチエ　･･，ト　氏病

06）仝身性エリテマ1･一デ凩

07）強　　　　皮　　　　4IIll

08）皮　　　ふ　　　筋　　　炎

09) 6・７・８以外の膠原病

10 い仙　　　安　　　氏　　　病

出サルコイ　ドージス

12∩I/-　咀　不　良　作　政　血

J3) ≪　洽　件　肝　　炎

14）進　行　性　筋　菱　縮　症

15) nil S細作側素硬化症

16）小児の腎炎・ネフローゼ

17）そ　の　池　の　腎　臓病

18）ﾀ･･　ウ　ン　症　候　詐

19川開　　　わ　　　ん　　　症

20) lIlL　　　　友　　　　病

2おリ　ウ　マ　チ　性　関　節　炎

2.r)大腿四頭陥短縮症

23）そ　の　他　の　疾　病

　１

　１

１

２

２ １

　１

２

１

１

56



56　才 57　オ 58才 59　オ 60　才 61　才 62　才 63　才 64　才

ﾘj 女 ﾘ3 女 ﾘJ 必 ﾘ3 な’ ﾜ3 女 男 女 ﾘ3 女 ﾘ3 女 男 女

１

１

１ ２

１

２ １ １

１

(不
　３
1)1　）

　　1

１

57



　　　　　　　　　　年　　令

病　　私　　　　　　　　性　　別

65　才 66　才 67　オ 68　才 69　才 70　才

ひj 女 男 女 男 女 男 女 男 女 男 女

01) 7.　　　モ　　　ン

02) K＼　症　肪　無　力　4と

03）多　宛　性　硬　化　症

04）パーキン　ソン氏病

05）ベーチエ　ッ　卜氏病

06）全身性エリテマトーデス

07）強　　　　皮　　　　俘.

08）皮　　　ふ　　　筋　　　炎

09) 6・７・８以外の膠原病

1山高　　　安　　　氏　　　病

11）サルコ　イ　ドージ　ヌ、

12）叫　生　不良性　竹　I飢

13) III;　治　性　肝　炎

14）進　行　性　筋　萎　縮　症

15）筋萎縮性側索硬化症

16）小児の腎炎・ネフローゼ

17）そ　の　他の　腎　臓病

18）ダ　ウ　ン　症　候　群

19）僻」　　わ　　　ん　　　症

20）血　　　　友　　　　病

22）リ　ウ　マ　チ　性　関　節　炎

23')大腿四頭筋短縮症

23）そ　の　他　の　疾　病

１

１ １ ２ １

－58－
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別表C(28)

　

現在、入院して、どの位の期間ですか

　　　　　　　　　間　間

柄　お　　　　　　性　別

１ヵ月 ２ヵ月 ３ヵ月 ４ヵ月 ５ヵ月 ６ヵ月

男 女 男 女 男 女 男 女 男 女 男 女

01）ス　　　　モ　　　　ン

02）‘R　症　筋　無　力　4111ﾐ

03）多　宛　性　硬　化　症

04）パーキン　ソン氏病

Ｏ旧ベーチェ　ッ　卜氏病

06）仝身性エリテマトーデス

07）強　　　　皮　　　　症

08）皮　　　ふ　　　筋　　　炎

09) 6　・７・８以外の膠原病

1山高　　　安　　　氏　　　病

1いサルコ　イ　トーン　ス

12) iH　生　不良　性　貧　I虹

13) ≪f　洽　性　肝　炎

14）進　行　性　筋　ｌ　籾i ll｀lt

15）筋萎縮件側素硬化症

16）小児の腎炎・ネフローゼ

17）そ　の　他　の　腎　臓　病

J8）ダ　ウ　ン　心　候　群

19）排』　　わ　　　ん　　　症

20）血　　　　友　　　　病

22）リ　ウ　マ　チ　性．関　節　炎

ゴ）大腿四知筋短縮症

23）そ　の　他　の　疾　病

(不日ｊい

　１

１

１

１

１

１

１

３

１

２

60－



７ヵ月 ８ヵ月 ９ヵ月 10ヵ月 11ヵ月 １　年 1.5年 ２　年 2,5年

男 女 男 女 男 女 男 女 男 女 男 女 男 女 男 女 男 女

ぐ不lＨ）

１

１

２ １

！

１

１

１

１

１

１

１

１

１

２

２

１

１

１

１

１

１

１

２

１

　　や

２

１

一61－



　　　　　　　　　　期　間

柄　　私　　　　　　　性　　別

３　年 3.5年 ４　年 4.5年 ５　年 5.5年

男 女 男 女 男 女 男 女 男 女 男 女

01) X　　　　モ　　　　ン

02）重　症　筋　無　力　症

03）多　発　性　硬　化　症

04）パーキン　ソン氏病

05）ベーチエ　ッ　ト　氏　病

06）全身性エリテマトーデス

07）強　　　　皮　　　　症

08）皮　　ふ　　筋　　炎

09) 6・７・８以外の膠原病

10）高　　　安　　　氏　　　病

11）サルコイ　ドージス

12）阿　生　不良性　貧　血

13) m　冶　性　肝　炎

14）進　行　性　筋　萎　縮症

15）筋萎縮性側素硬化症

16）小児の腎炎・各フローゼ

17）そ　の　他の　腎　臓病

18）ダ　ウ　ン　症　候　群

19）側　　　わ　　　ん　　　症

20）血　　　　友　　　　病

22）リ　ウ　マ　チ　性　関　節　炎

239大腿四頭筋短縮症

23）そ　の　他　の　疾　病

１

１

１

１

１

１

１

１

１

１

１

２ 　１

　１

　１

１

１

１

１

１

１

２

２

　１

１

１ １

－62－



６　年 6,5年‘ ７　年 7.5年 ８　年 8.5年 ９　年 9.5年 10　年

男 拓 男 女 男 女 男 女 男 女 男 女 男 女 男　　女 男 女

３

１

１

１

１

１

１

１

１ １

１

１

(不１
２

１

Ｈ）

　１

１

１

１

１

１

１

(不

　１

月１）
　１

１

１

１

１

●

１

１

－63－



　　　　　　　　　　間　　間

･■ll'-i　　ti，　　　　　　　ﾔ|ﾓ　　Iりj』

10.5年 11　年 n.5''f- 12年 12.5年 13　年

男 女 ﾘj 女 男 女 男 女 男 女 ﾘ3 女

01）汲　　　　モ　　　　ン

02ドR　症　肪　無　/J　■■i:＼＼

03）多　発　性　硬　叱　症

04）パーキンソン氏病

０５〉ベーチエ　ヽ･，ト　氏病

06）全身性エリテマトーデス

07い強　　　　　皮　　　　　症

0削皮　　　ふ　　　筋　　　発

09) 6　・　７　・８以外の膠原病

1山高　　　安　　　氏　　　病

1いサルコ　イ　ト･－ジ　八

12) III-　生　不良性　技　血

13）難　洽　性　肝　炎

14）進　行　性　筋　麦　縮　症

in) Mi萎縮性向素硬化症

16）小児の腎炎・ネフローゼ

17）そ　の　他　の　腎　臓　病

18｝ﾀ･　ゥ　ン　症　候　群

1旧例　　わ　　ん　　栓

2出血　　　　　　友　　　　　病

22）り　ゥ　マ　チ　性　関　節　炎

ゴ）大腿四頭筋短縮症

23）そ　の　池　の　疾　病

１

１

１

１ １

１

１

― 64 ―



13.5年 14　年 14.5年 15　年 15.5年 17　年 45　年

男 女 男 女 男 女 男 女 男 女 男 女 男 女

１

１

１

１

１

１

１

－65－



別表Ｃ(29)－①

　

何回ほど入院しましたか

　　　　　　　　年回数

病　　私　　　　　　　性　　別

１　回 ２　回 ３　回 ４　回 ５　回 ６　回

男 女 男 女 男 女 男 女 男 女 男 女

01）ス　　　　モ　　　　ン

02) iR　症　筋　無　力　症

03）多　発　性　硬　化　症

04）パーキン　ソン氏病

05）ベーチ工　･y　ト　氏　病

06）全身性エリテマトーデス

07）強　　　　　皮　　　　　症

08）皮　　ふ　　筋　　炎

09) 6・７・８以外の膠原病

1山高　　　安　　　氏　　　病

田サル　コ　イ　ド　ー　ジ　ヌ、

12) |l}-　ｔ　不　良　性　枕　血

13）難　治　性　肝　炎

14）進　行　性　筋　萎　縮　症

15) til,萎縮性惜』索硬化症

㈲小児の腎炎・ネフローゼ

17）そ　の他の腎臓病

18）ダ　ウ　ン　症　候　群

19) (III】　　わ　　ん　　症

20）血　　　　友　　　　病

22）リ　ウ　マ　チ　性　関　節　炎

23')大腿四頭筋短縮症

23）そ　の　他　の　疾　病

３

１

２

１

１

１

２

２

２

１

２

１

１

１

１

１

４

２

１

１

１

２

２

２

１

２

２

１

２

２

１

１

１

２

１

４

１

４

２

１

１

１

１

２

１

　１

(不ｉ

　１

　２

　１

ｊ１）

　１

　１

１ ２

２

１

２

－66－



７　囲 ８　回 ９　回 10　回 ｎ　回 12　回 13　回 14　回 15　回

男 女 男 女 男 女 男 女 男 女 男 女 男 女 男 女 男 女

１

１

１

１

１

２ １

１

１

１

１

１

１

１

67



　　　　　　　　　年回数

,･，　　　　　　　　　　性　　別個　　f,

24　回 25　回 50　回 150回 計

男 女 男 女 男 女 男 女

01）ｽ、　　　モ　　　　ン

02）収　症　筋　無　力　症

03）多　発　性　硬　化　症

04）パーキンソン氏病

05）ベーチェ　ッ　ト　氏病

06）全身性エリテマトーデス

07）強　　　　皮　　　　症

08）皮　　ふ　　筋　　炎

09) 6　・７・８以外の膠原病

10）高　　　安　　　氏　　　病

11）サルコ　イ　ドージス

12）叫　生　不　良　性　貧　血

13) n　治　性　肝　炎

14）進　行　性　筋　萎　縮症

15）筋萎縮性1同素硬化症

16）小児の腎炎・ネフローゼ

17）そ　の　他の　腎　臓病

18）ダ　ウ　ン　症　候　群

19) Illll　　　わ　　　ん　　　症

20) ifiL　　　　友　　　　病

22）リ　ウ　マ　チ　性　関　節　炎

2y）大腿四頭筋短縮症

23）そ　の　能　の　疾　病

１ １ １ １

18

　7

　3

16

10

　1

　2

　3

　3

　1

　4

　1

　1

　1

　1

12

12

11

- 68－



別表Ｃ(29)－②

　

入院の平均月数

　　　　　　　　　　　　年　　月

病　　Ｚ　　　　　　　‘|生　　別

10月未満 ２ヵ月 ３ヵ月 ４ヵ月 5ヵH ６ヵ月

男 女 男 女 男 女 男 女 ﾜ3 女 男 女

01）ス　　　　モ　　　　ン

02）重　症　筋　無　力　症

03）多　発　性　硬　化　症

04）パーキン　ソン氏病

05）ベーチ工‘ソ　ト　氏　病

06）全身性エリテマトーデス

07）強　　　　　皮　　　　　症

08）皮　　　ふ　　　筋　　　炎

09) 6・７・８以外の膠原病

即高　　　安　　　氏　　　病

田サル　コ　イドージス

m |ij.･　生　不良性　竹　血

13）難　洽　性　肝　炎

14）進　行　性　筋　萎縮な

15) W,萎縮性側索硬化症

16）小児の腎炎・ネフローゼ

17) X　の　他　の　腎　臓　病

18）ダ　ウ　ン　症　候　群

19) fill』　　わ　　　ん　　　症

20）血　　　　　友　　　　　病

22）･リ　ウマチ性関節炎

23‘）大腿四知筋短縮症

23）そ　の　他　の　疾　病

１

１

２

５

１

３

１

２

１

４

３

３

１

１

２

１

２

１

１

２

２

１

１

１

２

１

３

１

１

１

２

１

１

１

１

　１

(不l

　　１

肘）

　　１

１

１

１

１

３

１

２

１

－69 一一



７ヵ月 ８ヵ月 ９ヵ月 10ヵ月 11ヵ月 １　年 1.5年 2.5年 ３　年

男 女 男 女 男 女 男 女 男 女 男 女 男 女 男 女 男 女

１

１

１

１

１

１

１

１

１

１

１

１

１

１

１

１

１

１

１

ｌ １

－70



別表Ｃ(30)－①

　

通院は１年にどのくらいの回数ですか

　　　　　　　年回数

病　　r.　　　　　　　件　　別

１　回 ２　回 ３　回 ４　回 5　1哨 ６　回

男 女 肖 女 男 女 男 女 男 女 男 女

0 1）ス　　　　モ　　　　ン

02) .Ti;　症　筋　無　力　症

03）多　発　性　硬　化　症

04）パーキン　ソン氏病

05）ベーチエ　ッ　卜氏病

06）仝身性エリテマトーデス

07）強　　　　皮　　　　症

08）皮　　ふ　　筋　　炎

09) 6・７・８以外の膠原病

10）高　　　安　　　氏　　　病

11）サル　コ　イ　ド　一　ジ　ス

12）吋　生　不良　性　持　血

13) ≫　治　性　肝　炎

14）進　行　性　筋　萎　縮症

15）筋萎縮性闘索硬化症

16）小児の腎炎・ネフローゼ

17）そ　の　他の　腎　臓病

18）ダ　ウ　ン　症　候　群

19) li　　　ゎ　　　ん　　　症

20 ）血　　　　友　　　　病

22）り　ウ　マ　チ　性　関　節　炎

ゴ）大腿四頭筋短縮症

23）そ　の　他　の　疾　病

１

１

１

１

１

１

１

１

１

１

１

２

１

１

１

１

３

１

１

１

３

１

１

　１

(不１

　１

　１

　１

に）

　３

　１

　１

(不１

　１

　２

　１

ｎ）

　１

(不i

Q不ｉ
　４

　１

(不|

　１

　１

１２）

」３）

　３

Ｈ）

72



７　回 ８　回， ９　回 10　回 15　回 20　回 計

男 反 男 女 男 女 男 女 男 女 男 女 不　明 男 女

１

１

１

１

１

１

３

４

１

４

１

５

２

６

４

２

２

３

６

２

１

２

２

３

９

１

３
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別表Ｃ(30)－②

　

通院は月にどのくらいの回数ですか

　　　　　　　　月回数

琲j　　私　　　　　　　↑生　　kjl』

１　回 ２　回 ３　回 ４　回 ５　回 ６　回

男 女 男 女 男 女 男 女 男 女 男 女

００ス　　　　モ　　　　ン

02）重　症　筋　無　力　症

03）多　発　性　硬　化　症

04）パーキンソン氏病

O旧ベーチェッ　ト氏病

06）仝身性エリテマトーデス

07）強　　　　皮　　　　症

08）皮　　ふ　　筋　　炎

Ofl) 6・７・８以外の膠原病

10）高　　安　　氏　　病

1］）サノレ　コ　イ　ド　ー　ジ　ス

＼2) (ij;　生　不良性貧血

13）難　洽　性　肝　炎

14･）進　行　性　筋　萎　縮症

15）筋萎縮性側索硬化症

拓）小児の腎炎・ネフローゼ

17）そ　の　能の腎臓病

10ダ　ウ　ン　症　候　群

19）側　　わ　　ん　　症

2C･）血　　　　友　　　　病

22）リ　ウ　マ　チ　性　関　節　炎

22）大腿四頭筋短縮症

23）そ　の　他　の　疾　病

２

１

２

６

１

２

５

６

５

２

１

１

３

１

３

１

１

１

３

１

２

５

３

５

２

１

１

７

２

１

１

１

２

１

１

４

３

２

１

１

１

１

２

１

１

１

１

１

１
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７　回 ８　回 ９　回 10　回 11　回 12　回 13　回
不　明

計

男 女 男 女 男 女 男 女 男 女 男 女 男 女 男 女

１

１

１ 　６

　２

　２

１１

　１

　１

　２

　２

１０

　２

　１

　８

１６

１３

７

１

１

３

１

３

１

９

３
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別表Ｃ(30)－③

　

通院は週にどのくらいの回数ですか

　　　　　　　　週jl数

病　　y，　　　　　　　性　　別

１　回 ２　回 ３　回 ４　回 ５　回 6　Ill] 計

男 女 男 女 男 女 男 女 男 女 男 女 不　明 男 女

01）ス　　　　モ　　　　ン

02）垂　症　筋　無　力　症

03）多　発　性　硬　化　症

04）パーキンソン氏病

05）ベーチエ　ツ　ト氏病

06）全身性エリテマトーデス

07）強　　　　皮　　　　症

08）皮　　ふ　　筋　　炎

09) 6・７・８以外の膠原病

10）高　　　安　　　氏　　　病

11）サノレ　コ　イ　ド　ー　ジ　ス

12) llf　生　不良性　貧　血

13) ≪　治　性　肝　炎

14）進　行性　筋　萎　縮症

15) ii).萎縮性側索硬化症

16）小児の腎炎・ネフローゼ

17）そ　の　他の　腎　臓病

18）ダ　ウ　ン　症　候　群

19) till]　　わ　　ん　　症

20）血　　　　友　　　　病

22）リ　ウマチ性関節炎

2,r)大腿四頭筋短縮症

23）そ　の　肢　の　疾　病

　３

　１

　２

　１

１

　１

　１

　１

　１

　１

　１

　１

１２

５

３

１

１

５

　１

　１

　１

(不１

　１

　２

　１

　１

　１

に）

　１

１

‘１

２

１

１

１

１

１

１

１

　５

　１

　４

　１

　１

　１

ﾚ岬

　１

　３

　２

　４

　２

　１

　１４

　７

　１

　３

　２

ｊ１）

　１

　２

　５

-
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別表Ｃ（32）

　

診療をいつから受けるのをやめましたか

　　　　　　　　　　　年

　　　　　　　　　性　別柄　　y.

昭和10年 21　年 34　年 35　年 36　年 37　年

男 女 男 女 男 女 男 女 男 女 男 女

01）刄　　　　モ　　　　ン

02）屯　症　筋　無　力　症

03）多　宛　性　硬　叱　症

04）パーキン　ソン氏病

05）ベーチ工　Iッ　ト　氏　病

06）全身性エリテマトーデス、

07）強　　　　　皮　　　　　症

08）皮　　ふ　　筋　　炎

凹）６・７・８以外の膠原病

10）高　　　安　　　氏　　　病

11）サルコ　イ　ドージス

12) flf　咀　不良性貧　血

13）難　治　性　肝　炎

14）進　行　性　筋　萎　縮　症

15) titi萎縮性側索硬化症

16）小児の腎炎・ネフローゼ

17）そ　の　他の　腎　臓病

18）ﾀ･　ウ　ン　症　候　群

19）側　　　わ　　　ん　　　症

20）血　　　　友　　　　病

22）リ　ウ　マ　チ　性　関　節　炎

23’レ大腿四頭筋短縮症

23）そ　の　他　の　疾　病

１

１
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38年 39　年 40　年 41　年 42　年 43　年 44　年 45　年 46　年

男 女 男 女 男 女 男 女 男 女 男 女 男 女 男 女 男 女

１

１

１ １

(不1

　2
Ｈ）

　１

　１

(不日 １）

　１

(不口

　　１

　　１

　　１

　　１

　　１

Ｈ）
２

１

１
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　　　　　　　　　　　　　年

,．　　　　　　　　　性　　別柄　　f,

47　年 48　年 49　年

男 女 男 女 男 女

01）ス　　　　モ　　　　ン

02) iTi　症　筋　無　力　症

03）多　発　性　硬　化　症

04）パーキン　ソン氏病

05）ベーチ　工　･y　ト　氏　病

06）兪身性エリテマトーデ又

07）強　　　　皮　　　　症

08）皮　　　ふ　　　筋　　　炎

09) 6・７・８以外の膠原病

101高　　　安　　　氏　　　病

11）サ･レコイ　ドージス

12) (If　生　不　良　性　技　Ifll

13）難　治　性　肝　炎

14）進　行　性　筋　萎　縮　症

15）筋萎縮性側索硬化症

16）小児の腎炎・ネフローゼ

17）そ　の　他の　腎臓病

18）ダ　ウ　ン　症　候　群

19) t』　　わ　　　ん　　　症

20〉血　　　　　友　　　　　病

22）り　ウ　マ　チ　性　関　節　炎

2泗大腿四頭筋短縮症

23）そ　の　他　の　疾　病

２

１

(不日
　１

　１

　２

　１

　１

　１

ｎ）

１

１

１

１

１

２

１

(不｢

　１

　１

ｊ１）
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別

　

表Fく1）あなたが参加している 患者団体の名称

　　　　　　　会のが称

病　　　私

北　海　;n

ベー千エット病
友　の　会

日本筋ｼﾞｽﾄ
ﾛﾌｨｰ協会北

海道地な本部

全IXI筋無力症
友　の　会

北海道支部

全国膠∫京病
友　の　包

北海遊克郎

北海道ヘモフ
イリアなの公

道　な　公

日参リウマチ

友　の　会
北海泣支部

01）ス　　　　モ　　　　ン

02) in　症　筋　無　力　症

03）多　発　性　哨　化　症

04）パーキン　ソン氏病

05）ベーチエ　ッ　ト　氏　病

06）全身件エリテマ|･一デ尺

07）強　　　　　皮　　　　　症

08）皮　　　ふ　　　肪　　　炎

09) 6・７・８以外の膠原病

I（い高　　　安　　　氏　　　病

11）サルコ　イ　ドージス

12) |lj-　生　不良　性　竹　1吐

13) fll!　治　性　肝　炎

14）進　行　性　筋　萎　縮　症

15) m萎縮性副索硬化症

16）小児の腎炎・ネフローゼ

17）そ　の　他の　腎　臓病

18）ダ　ウ　ン　症　涙　群

19川開　　　わ　　　ん　　　症

20) 1(1　　　　友　　　　病

22）リ　ウ　マ　チ　性　関　節　炎

23’）大腿四頭筋短縮症

23）そ　の　能　の　疾　病

50

　1

22

32

２０

　３

　３

　３

28

　1

35

合　　　　　　計

　　人

50

　　　人

23

　　入

32

　　　人

29

　　入

28

　　　人

36
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北　海　遊

スモンの会

地域福祉研

究会｢昭二｣

全　　国

スモンの会

北海道支部

再生不良性

貧血患者と

家族の会

個人参加難

病忠者の会

｢あ才なろ｣

北　海道

側湾症児

を守る会

小　鳩　会

北海道支部

そ　の　他

大腿四頭瞎

短縮症の子

欧を守る会
北海道支部

難　病　連 計

46

７

]9

６

１

２

１

１

６

１

２

１４

20

　1

33

　1

１

１

１

18

１

65

34

　1

　2

51

21

　3

　4

　4

　6

　6

31

　1

33

20

28

37

18

16

　　入

46

　人

７

　　人

19

　　人

６

　　人

28

　　人

20

　　人

35

　　人

３

　　　人

18

　　人

１

　　人

381

－81



別

　

表F(2)あなたはいつこの団体に入会しましたか。

　　　　　　　　年　　　別

病　　　私

昭和30年 35　年 37　年 38　年 39　年 40　午･

01) 7s　　　　モ　　　　ン

02) m　症　筋　無　力　症

03）多　発　性　硬　化　症

04）バーキ　ン　ソ　ン　氏病

05）ベーチ工　｀ソ　ト　氏　病

06）仝身性エリテマトーデス

07）強　　　　皮　　　　症

08）皮　　　ふ　　　筋　　　炎

09) 6・７・８以外の膠原病

10）高　　　安　　　氏　　　病

Ｈ）サノレ　コ　イ　ド　ー　ジ　ス、

12）肖生不良性貧血

13）難　治　性　肝　　炎

14）進　行　性　筋　萎縮症

15）筋萎縮性側索硬化症

16）小児の腎炎・ネフローゼ

17）そ　の　他の　腎　臓病

18）ダ　ウ　ン　症　候　群

19口則　　　わ　　　ん　　　症

20）血　　　　友　　　　病

22）り　ウ　マ　チ　性　関　節　炎

23')大腿四頭６短縮症

23）そ　の　他　の　疾　病

１

１

１

１

１

２

１

１

１

２

２

合　　　　　　　　汁

　人

１

　人

１

　　人

３

　人

３

　人

２

　　入

４
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41　年 42　年 43　年 44　年 45　年 46　年 47年 邨　年 49　年

７

１

１

１

１

２

１

２

３

２

１

１

４

４

４

　４

１９

　１

　２

　２

　５

　９

　７

１１

　１

　１

　３

　６

９

１６

６

９

２

２

８

３

１

１

３０

　８

　１

　７

　５

　２

　１

　３

　４

　５

２３

　７

　２

　６

１０

１

４

１

３

２

２

１

１６

　１

　４

１８

６

　　人

８

　　入

３

　入

８

　　人

16

　　入

33

　　入

38

　　人

57

　　入

114

　　人

59

83



別

　

表F(5)団体の会費はどの位が適当と思いますか。

　　　　　　　　　会　　　費

病　　　名

な　し 50　円 83　円 100円 110円 120円

01) 7^　　　　モ　　　　ン

02）･収　症　筋　無　力　症

03）多　発　性　硬　化　症

04）パーキンソン氏病

05）ベーチエ　ッ　ト　氏　病

06）全身性エリテマトーデス

07）強　　　　皮　　　　症

08）皮　　　ふ　　　筋　　　炎

09) 6・７・８以外の膠原病

l山高　　　安　　　氏　　　病

11）サルコ　イ　ドージス

12) IH-　生　不　良　性　持　Kll

v.i) n　泊　性　肝　炎

14）進　行　性　筋　萎　縮　症

15) mi萎縮性側索硬化症

1削小児の腎炎・ネフローゼ

17）そ　の　他の　腎　臓病

18）ダ　ウ　ン　症　候　群

19川則　　　わ　　　ん　　　症

20）血　　　　　友　　　　　病

22）リ　ウ　マ　チ　性　関　節　炎

23')大腿四頭筋短縮症

23）そ　の　他　の　疾　病

１

１

３

１

１

１

１

17

　1

10

3

3

2

1

2

16

11

１

ｌ

合　　　　　　　　計

　人

１

　　人

７

　人

ｌ

　　人

66

　人

１

　入

ｌ

84



125円 130円 150円 200円 250円 300円 350円 400円 500円

２ １

１

１

１

３

１

１

１５

９

１

２

８

１

１

２

１

９

１１

１４

　５

　２

　１

　１

１

１

３

８

８

４

２

１

２

３

８

３

１

３

１

１

１

１

３

２

１

２

６

１

２

２

１０

　２

　人

２

　入

１

　　人

８

　　入

83

　　人

５

　　人

43

　人

１

　　人

２

　　入

32
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　　　　　　　　　　会　　　費

柄　　　私

930円 1,000円 1,200円 1,25川 1,460円 1,500円

01）ス　　　　モ　　　　ン

02）重　症　筋　無　力　症

03）多　発　性　硬　化　症

04）パーキン　ソン氏病

05）ベーチ　エ　ッ　ト　氏　病

06）仝身性エリテマトーデス

07）強　　　　皮　　　　症

08）皮　　ふ　　筋　　炎

卯）６・７・８以外の膠原病

10卜自,･;j　　　安　　　･氏　　　病

11）サルコ　イ　ドージス

12) Hi･　生　不良性貧　血

13）難．　治　性　肝　炎

14）進　行　性　筋　菱　縮　症

15) ii)i萎縮性側索硬化症

16）小児の腎炎・ネフローゼ

17）そ　の　他　の　腎　臓　病

18）ダ　ウ　ン　症　候　群

19）側　　　わ　　　ん　　　症

20）血　　　　友　　　　病

22）リ　ウマチ性関節炎

23')大腿四知筋短縮砧ﾐ

23）そ　の　他　の　疾　病

１

２

４

１

３

１

２

２

１

１

１ １

４

１

合　　　　　　計

　　入

１

　　入

15

　人

２

　八

１

　　入

１

　　入

５

-
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2､0 00円 2､4閣円 3, 000円

Ｚ

２

１

１

１

　　入

２

　入

３

　人

２
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（３）グ

　

ラ フ

　

及

　

び

　

解

　

説

Ａ

　

患者さん本人についておたずねします

　

[])世帯主との続きがら

　

１本人

　

２配ぐう者

　

３子

　

４親

　

５兄弟姉妹

　

６その他

　

(2) 1男　２女

　

これは回答者自身が患者であるのか，介護者

であるのかを調べたのだが「本人」と答えたの

は全体の28％，150名にすぎず，特に女性の患

者自身による回答はわずか29名にすぎなかっ

た。「子」と答えた人が39％もあるということ

は，北海道難病連加盟団体における親の会の数

の多さを示しているといえるし，また子供の疾

病の多いことを示しているのかもしれない。

図Ａ一剛一１

図A-(l卜４

　

疾病別にみると，本人の回答比が商かったの

は，スモン，ベーチェット，筋無力症，再不

貧，その他であるが，配ぐう者の回答の高かっ

たリウマチ等の疾病については，今後の生活面

での施策について十分な考慮を要求させるもの

と思う。ダウン症候群の無記入３％は「本人」

とは思えない。

図Ａべ1）回答者と世帯主の続きがら（回答総数529人）

〈全

　　

体〉

〈ベーチェット病〉

図A-{1)- 2

図A-(l卜５

〈スモン〉

健1原病〉

- 88

図Ａ一山一３

図A-(1)-6

〈重症筋無力症〉

〈再生不良性貧血〉



〈重症筋無力症〉

図Ａ一山一７

^
　
≫
.
i
-
i
~
;-
.ｊ
-

図A-(1)-IO

〈進行性筋萎縮症〉

゛へ__－ノ

〈血友病〉

図Ａ一川－８

図Ａ一(1〉－11

〈ダウン症候群〉

〈リウマチ性関節炎〉

　

女性が全体の49%, 259名。男性が45%, 239

名。性別の回答がなかったもの6％31名で，男

女差については，全体としては，やや女性が多

い程度で明らかな有意差はなかったように思わ

れるが，疾患別では，かなりの違いが見られ

る。

　

リウマチ，膠原病，無筋力症に明らかに女性

が多く，血友病，筋萎縮症が圧倒的に男性であ

ることなどは今までもいわれてきたことだが，

図Ａ丿2)- 1
〈全

　

体〉

図Ａ一山一９

〈側わん症〉

図A-(I)-I2

　　　　　　

〈大腿四頭筋短縮症〉

へ｡__｡_

この調査では，ベーチェット病について，男性

より若干女性が多いこと，再不貧で，やや男性

が多いことなどが特徴と思われる。この二つは

厚生省の特定疾患の全国疫学調査と明らかに違

うが，私たちの調査は疫学的なものではなく生

活i剛こ重点をおいていること，回答が任憲であ

ることなどからみて，あまり重要な内容を含ん

でいるとは考えられない。

　

図

　

Ａバ2)患

　

者

　

の

　

性

　

差

図A-(2)- 2

　　　　　　　　

〈スモン〉
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図A-(2)-4

〈ベーチェット病〉

¬

？ノ

り/

　

/

　　

男

図Ａべ21-7

図Ａ－く2卜10

〈進行性筋萎縮症〉

〈血友病〉

図A-(2)-5

図A-(2)- 8

図Ａべ2)-11

〈膠原病〉

〈ダウン症候群〉

〈リウマチ性関節炎〉

　

（3）患者の生年月日について

　

患者の年齢構成については，全体を表しても

それがどういう意味をもつのかが分らないた

め，一応主な疾患別のダラフのみにとどめた。

　

ほとんどの疾病が一つ山の型を示したのに対

し，スモソの二つ山の型，筋無力症のような

型，リウマチ，膠原病のような型がある程度そ

の特徴を表しており，特に再生不良性貧血のよ

うな著しく他の疾病と違う型があった。

図A-(2ト６

〈再生不良性貧血〉

〈
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り

　

／

　
　
　
　

■
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土
～

図Ａ－(２)-９

〈側わん症〉

ド
ノ

図A-12ト12

　　　　　　

〈大腿四頭筋短縮症〉

　

ダウン症候群や側９症，大腿四頭筋短縮症な

どが，一つ山の型になっていることについて，

新しい患者が発生していることを示しているの

ではないかと思うのだが，会員を中心に調査を

行ったせいなのか，このような型になってしま

った。頂点が非常に高いのにもかかわらず，少

なくとも左側の部分が極端に低いことは，潜在

患者が多いことを示しているのではないか。
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図A-(3ト１
くスモン）

　　

回答数78

●－･ﾘj

十‥‥t１

一劣な合,lt

・－’仕別不明

StlSt11 1SIS11

･1 9 1,1 I a 21 2U 31 39 1･S･I'J ri4 55 li.1

図A-(3)-4

t

79

〈膠原病〉

　　　

回答数39

　　

I 1 I I 1 I 1 I I 1 I 1 I 1 1¶

　　

･１９１一口92･I:!!)313'^･M 19 5J 5Sli'llJ37･179

図A-(3)-7

　　　　　　　　

〈ダウン症候群〉

　　　　　　　　　　　　　　

回答数37

歳

図

　

A-{3)各疾患年齢別グラフ

図Ａべ3)-2
〈重症筋無力症〉

　　　　　

回答数45

i I 1 ＼ 1 I 1 ＼ i I I I I 1 I t

･1 9 M lil^-l'J'J:14:≪) it･195･il 59 ti4 !>D T'l 79

図A-{3)-5
〈再生不良性貧血〉

　　　　　　

回答数11

I I I I 1 I I I I I I I I I I I以

･I 9 14 Iり21 29 31 3a利一19 54 59 6･1 69 74 79 11

図A-(3)-8
〈側わん症〉

　　　　

回答数27

　　　　　

¬11
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歳

汲

歳

図Ａ一(3)-3

図A-(3)- 6

〈ベーチェット病〉

　　　　　　

回答散76

〈進行性筋萎縮症〉

　　　　　　

回答数45
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1
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図A-(3ト９
〈血友病〉

　　　

回答数30
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図Ａ丿3)-10

　　　　　　

〈リウマチ性関節炎〉

　　　　　　　　　　　　　

回答数60

歳

図A-(3)-n

　　　　　

〈大腿四頭筋短縮症〉

　　　　　　　　　　　　　

回答数22

I 1 I I I I I 1 I 1 I I I 1 1 I以

･191･□9 2･1 29 34 39 44 49 54 59 64 69 74 79 11

　

（4）患者の配ぐう関係

　　

１未婚

　

２有配ぐう

　

長期慢性の疾患，労働能力を失う疾患者につ

いては，配くう関係は，その実態を端的に証明

してくれるのではないかと期待した。この大ざ

っぱな調査だけではよく分らないが，一応はそ

れぞれの疾病の特徴を示したといえると思う。

　

スモン，リウマチについては，年齢構成や，

後で出てくる発病の年代とも併せて，既婚者が

多いことは推定通りであった。ベーチェットの

有配くう者の率が高かったのは若干意夕卜にも思

えたが，同時にこの疾病の状況を考え合せたと

きに，その家庭での様々な問題が脳裏に浮び上

がってくる。また膠原病の郎別13名という数を

図A-(4ト１

歳

３離別

　

４死別

見れば既婚女性の闘病生活が，心身共にいかに

酷いものであるかということを示している。

　

未婚が多い疾病のうち，血友病に有配ぐう者

が17％もあることが，希望を感じさせる材料と

なっている。しかし筋無力症，膠原病，リウマ

チなどのように若い女性の多いところで未婚の

率が扁いこと，筋廻縮症などの未婚率の高いこ

とを，患者自身が結婚を強く希望している例な

どと結びつけて考ええるときに，これからの患

者対策の一つに，結婚の問題も含めなければな

らないと思う。

図

　

Ａ一一(■1)患者の配ぐう関係

図A-(4卜２
〈全

　

体〉 〈スモン〉
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図A-14ト３
〈重症筋無力症〉



図A-(4)-4

図A-(4卜７

〈ベーチェット病〉

〈進行性筋萎縮症〉

図A-(41- 5

図Ａ一(4)-8

〈膠原病〉

〈血友病〉

図A-(4)- 6

図A-[4)- 9

〈再生不良性貧血〉

〈リウマチ性関節炎〉

(5) 患者さんの病気はつぎのどれですか。

　

１スモン

　

２重症筋無力症

　

３多発性硬化症

　

４パーキンソン氏病

　

５ベーチェット病

　

６全身性エリテマトーデス

　

７強皮症

　

８皮膚筋炎

　

９６・７・８以外の膠原病　10高安

　

氏病（脈なし病）

　

11サルコイドーシス

　

12再生不良性貧血

　

13難治性肝炎

　

14進行性

　

筋萎縮症

　

15筋萎縮性側索硬化症

　

16小児の腎炎・ネフローゼ

　

17その他の腎臓病

　

18

　

ダウン症候群

　

19側わん症

　

20血友病

　

21リウマチ性心臓病

　

22リウマチ性関節炎

　

23

　

その他

　

主に難病連加盟団休会ほを対象としてアソケ

ートを配布し任意に返送してもらったため，こ

こに表わされた比率は，そう大きな社会的な意

　　　　　　　　　　　　　　

図

　

Ａ－（5）疾

　

病

　　

再生不良性貧血２％

大腿四頭筋短縮症４％

図Ａ

　　

味をもつものではないが，この調査の中に現わ

　　

れてくる様々な意見などを読みとるときに，そ

　　

の参考とする程度である。

別

　

回

　

答

　

者

　

数

(5)

パーキンソン氏病

昌認。。ｕ
卜
１，

その他の腎臓病
多発性硬化症
サルコイドーシス

　

ト,‥。多発TI岐化征
畝温石ｸﾞﾚI %

fヽフローゼなど
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㈲

　

この病気の診断がついたのは，いつごろでしたか

　　　　　　

年

　　　　

月ごろ

木米であれば，発病年月川を調べるのであろ

　　　

が注目される。

　

図Ａ圓１～図Ａ㈲～11

うが，発病と診断，治療開始が一致せず，いく

つかの転医を重ねて診断のつくケースが多いと

ころから，診断「i（当該疾病名を告げられた

目）を洲べてみた。㈲時に，これは医学的な発

展過程をも示すことになるのかもしれない。

　

大腿四頭筋短縮症の急増とスモソなどの急増

図A-(6卜１

図A-(6)-4

　

別表Ａ⑥の巾で月別件数についても訓べてみ

たが，件数が少ないため，はっきりとした有憲

差は出なかったように思うが，疾病によっては

季節の変り目（春・秋）に比較的多い場合や，

極寒抑」，盛夏期には全体として少な日のように

思う。

図

　

Ａ一個

　

診

　

断

　

が

　

つ

　

い

　

た

　

年

図A-(6)-2

〈スモン〉（78人）

〈膠原病〉（39人）

叩hi:,1･lnn2りlifl .1(1「」ill　ｎ如

固
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〈重症筋無力症〉（48人）
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図A-(6)- 5

　　　　　

〈再生不良性貧血〉(11人)

10

５

{j
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図A-(6ト３

　　　　　　

くベーチェット病)く76人)

㈹

1０

０
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図A-(6)-6

　　　　　

〈進行性筋萎縮症〉(45人)
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図A-(6)- 7

　　　　　　

〈ダウン症候群〉(37人)

囚

15

10

０

昭川りf 111 15 ■;り25郭35仙仙50

図Ａ一(6)-10

　　　　

〈リウマチ性関節炎〉(60人)

町綿卜りF III 15 20 2r> 3り35 W 15 50

図A-(6卜８

　　　　　　

〈側わん症〉（27人）

沁

1０

５

０

図Ａ一同一11

　　　　

〈大丿腿四頭筋短縮症〉(22人)

-
ｉ
―

1０

５

り

町団1りr, 10 15 211 25 30 j5 川･ｎ 5０

図Ａ丿6)-9

く血友病く(30人)

昭和5;ﾄ10 m 20 25 30 35 ･10 ･６ 50

（7）同じくこの病気の診断をうけた診療所・病院の種類

　　　

１診療所・医院

　

２大学病院

　

３国・都・市公立病院

　

４その他の病院

　

５集団検診

　　　

６その他

　

どのような医療機関によって診断されたかを

調べたのだが，疾病によって，かなり大きな違

いをみることができた。全休としては，やはり

大学病院が多く，これら疾病の診断の難しさを

表しており，また集団検診が全体でも２％を占

めているのは両期的なことと思う。集団検診に

ついては，スモソ，ダウン症,血友病など，実施

をしなかったものもある。集団検診による発見

のうち，大腿四頭筋短縮症については，昨年，

全道的な検診を行う前の自主検診の段附ですら

27％もの高率を示していることは，大きな特徴

であり，検診の充尖の必要性を物語っている。

　

また，側わん凪筋萎縮症などが検診での発

見率も鳥く，今川の調査では現われなかった

が，筋無力症の集団検診での診断率もかなり高

いはずである。

　

各疾病別には，大学病院の比率の高い側わん

症，血友病，筋無力症などと，各種医療機関で

発見されているリウマテ，スモソ，筋短縮症な

どに大きく分けることができると思う。大学病

院での発見率の高い疾病も，いずれベーチェッ

トや膠原病をどのように移行し，やがてはスモ

ソ，リウマチのような型になると思われるし，

そうあるべきだと思う

　

。
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図A-(r)- 1

図A-(7)- 4

図Ａベア)－７

図Ａべ7)-10

く全 体〉

図
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図Ａ丿7)-2

　　　　　　　　　　　　　

図A-(7)-3

図A-(7)- 5

図Ａ－(ｱ)－８

図A-(7ト11

図A-(7)-6

図Ａ丿ｱ)－９

図Ａべ7)-12
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（8）いま，他にどんな病気でお困りですか。

　

１ほかの病気がある→その病名は何ですか

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

２ほかの病気はない

　

この問いに対して33％の人が，木調査の対象

とした疾病の他にいくつかの病気を同時に訴え

ていることが分った。

　

図A―(8)～１

　

これを疾患別にみると，スモソのように高齢

図A -(8)- 1

図Ａ－(8)－4

図lA -(8卜７

者に多い疾病や膠原病，リウマチなど女性に多

い疾病に多く他病の合併がみられる。再不貧に

も他病合併が多く見られるようだ。

図

　

Ａ一（8）いま他にどんな病気でお困りですか

く全 体〉
図Ａ丿8)-2

図A -(8)- 5

図A -(8)- 8

図lA -(8)- 3

図A -(8)- 6

図LA -(8)- 9

－/´’

＼
レ
レ
ノ

ノ

ヽ

　
　
　

が
な
い

　

6
0
％

　
　
　

／
-

ノ
’

＼
レ
ノ

ヽ
、

　
　

が
な
い

　

6
9
％

　　　　　　　　　

／

｀＼゛'｀へ＿＿＿＿-一一／／ ／



図Ａ一(8〉－10 図A -(8)-11

　

また，これらの他病について，疾患別に傾向

を調べてみた。

　　

〈スモソ〉

　

高血圧症が10例，心不全，心冠硬化症，虚血

性心疾患などで心臓病を訴えるもの６例，糖尿

病４例，慢性畔炎２仇

　

胃炎，腸炎，慢性胃腸

炎，下痢等と答えたもの10例，ぢ４例，不眠

症，ノイローゼ，頭痛等４例，リウマチ，気管

支ぜんそく，前立腺肥大，慢性大腸カタル，胆

のう炎，ぜんそく，膀胱炎，慢性肝炎（２例）

ネフローゼ，かいよう性大腸炎，気管支拡張

症，神経萎縮性胃かいよう，椎間板ヘルニア，

ストマイによる聾，残胃結核，結核性萎縮性膀

胱などの他に，小脳，具合が悪い，かぜをひき

やすい，ぢが切れやすい，などの答え方をして

いるものがある。

　

視力について，両眼視神経萎縮，慢性緑内

障，視野狭窄などを訴えたものがあった。他に

股関節骨折一例があり，全体として，正確な記

入がなされていない例が多かった。また，一人

で２～３例以上の病名の記入も少くなかった。

この病気特有の悲惨な状況をかい間見ることが

できたようにも思う。

　　

<重症筋無力症〉

　

甲状腺機能充進症，バセドー氏病，などを答

えたもの２例の他に，日光アレルギー，自己免

疫疾患などと答えたものがあり，自らの疾病に

ついて正確な知識を持ち得ずにいることを感じ

させるものもあるが，全体としてこの病気の合

併症の特徴を示したと思う。他に，不整脈，頭
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図A-(8)-12
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痛，膀胱炎，低血圧，貧血，気管支炎（２例）

があった。

　　

〈パーキンソン氏病〉

　

ぢ

　

１例

　　

<ベーチェット氏病〉

　

慢性胃炎，結腸過敏症，ぢ，胃かいよう，慢

性関節リ｡ウマチ，低血圧，子宮筋腫，心臓病の

他に，神経関係，耳なり，と答えたものがあっ

た。

　　

<膠原病〉

　

大動脈炎症候群，血管炎，高カンマグロブリ

ン血症，特発性気胸，肺気腫，白内障，緑内

障，ネフローゼ（２例），虹彩炎，リウマチ性

関節炎，肺結核，慢性詳臓炎，座骨神経痛，虚

血性心臓病，脳下垂体機能低下，心臓肥大，高

血圧，内ぢ核，けいれん発作，青年性ヘソペイ

ユウゼイ。

　

この他，ステロイドによる副作用，両大腿骨

頭無腐性壊死。

　　

〈高安氏病〉

　

高血圧（２例），動脈硬化

　　

<再生不良性貧血〉

　

高血圧症，両大腿骨頭無腐性壊死，慢性胃

炎，膀胱炎，慢性腎孟炎，肝臓機能障害，腰

痛，手の関節痛，皮膚湿疹，足筋肉痛，一人で

６例をあげた人があるが，そのほとんどがあい

まいな症状をあげている。

　　

<進行性筋萎縮症〉

　

十二指腸潰瘍慢性胃炎，慢性胃腸炎，慢性

気管支炎，胃が少し弱い，などの胃腸症状が多

い。この他は，心臓病，膀胱炎である。



　

〈筋萎縮性側索硬化症〉

　

肺結核１例のみ

　

くその他の腎臓病〉

　

腎性高血圧症，高血圧性心疾嵐心臓ぜんそ

く，尋常性色癒，慢性湿疹，慢性腸炎，大腸力

タル，この全てが一人の記入である。

　　

〈ダウン症候群〉

　

心室中隔欠損症（６例），心内膜欠損症，心

房中隔欠損症，動脈管開存症，動脈弁狭窄症，

肺高血圧症（２例）（この全例を含むものが１

例あった）

　

この昿心臓病と答えたもの３例があり，明

らかにこの疾患の特徴を示したと思われる。

　

仙に股，ヒザ関節脱臼，鼻が悪い，などであ

る。

　　

〈側わん症〉

　

下肢反足，レックリング・ハウゼソ氏病，骨

腫瘍（良性），扁桃腺肥大，慢性円炎，両眼強

度近視，長期間徴熱，などである。

　　

<血友病〉

　

血清肝炎，肝炎と答えたもの４伊」』があり，こ

の疾病の宿命を感じさせる。高血圧症，心臓

病，肘関節空間出血，股関節変形症，関節炎，

腰仙角急０，筋性腰痛，ぢ，腎臓病，扁桃腺

炎，結核，精神薄弱，となっている。関節に関

するものは，２次的な障害で，この病気の特微

である。

　　

＜リウマチ性関節炎｀ゝ

　

高血圧（４例），木態性高血圧症（２例），

慢性胃炎，胃，胃潰乱

　

胃弱，胃痛と答えたも

の（９例），腸ゆ着（２例），肝炎( 4 fi'ij).

心臓病（２例），声帯麻ひ，乳癌，頌肩腕症候

群（２例），腰，背の骨の損肱白内障，ノニ

ェール氏病，ぜんそく，蓄のう症，ぢ，自律神

経失調症，貧血（２例），腎結石，頭痛，など

であるが，内科疾患，目，肩はり，急性心臓病

など，わけの分らないものもあった。

　

〈その他の疾病〉

　

中耳炎，膀胱炎，幔性十二指腸潰瘍，慢性胃

炎，冠不全，ぜんそく，肝臓，ぢ（２例），糖

尿病（３例），沁後遺症，難聴，腰仙移行部准

開板症，小児ネフローゼ，などの他に，目，

朝・夕食後毎度吐き気で苦しむ，全身筋肉痛，

関節が痛んで歩けない。かぜをひくと，すぐじ

んましんが出る，などである。

　

結論として，①各疾病に特徴的なものが多く

見受けられる他に②非常に多様な病気，障害に

苦しんでいる肺患者自身の医学的知識が乏しい

せいか，あるいは，主治医が主病の他の訴えに

対しては冷淡なせいか，様々な訴えをする者が

多くあった。患者が神経質になっていることも

考えられるが，しかし，これらの，あいまい，

かつ多様な症状の訴えに対して，厳密に対応

し，その苦痛を除去する必要があるように思う

し，また病名やその疾患についての特徴や合併

症状について正確な知識を患者に与える必要も

あるのではないだろうか。単純に患者の医学的

知識の低さだけを指摘するのは正しくないと思

う。

　

の医療北の公費給付にしても，特定の治療だ

けではなく，併発している疾病，患者自身が同

時に持っている疾病の治療についてもその範囲

内に入れるべきではないだろうか。「ほかの病

気はない」と答えた人の中にも，「ある」と答

えた人の中の，あいまいな部分程度の人は多勢

いるはずであり，その様々な症状が主病と併せ

て患者を苦しめているし，また，一度健康を失

った者は，次々と疾病にかかりやすいことを考

える必要があると思う。

　

（9）患者さんは，いま，日常の生活をどのようにしていますか。

　　　　

１職業について働いている

　

２家事をしている

　

３通学・通園している

　　　　

４自分の身のまわりのことだけは自分でしている

　

５入院中

　

６その他

　

この項目については，設問について説明が不’

　

の項目について，ダウン症候群でトうところ

足していたため，各疾病によってそれぞれ異っ

　　　

の通学・通園と他の疾病とでは明らかに違いが

た回答の仕方になった。例えば，「通学・通園」

　　

あるし，また「自分の身のまわりのことだけは
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自分でしている」というのは，在宅患者を対象

としたのだが，これだけでは説明不足であった

ようだし，ダウン症でいうところの「自分のこ

とは自分でできるかどうか」ということとも明

らかに違う内容を持つものであるはずであっ

た。

図Ａ一(9)- I

⑤入院中

　

17％

図Ａ－(９)－４

図Ａ丿9ト７

　

しかし全般的に，職業に就いているヶ－スは

やはり少なく，入院中，家事をしている，自分

のことだけをしている，その他の４項目を合せ

ると64％の人が，社会的な生活を送れないでい

ることになる。

図Ａべ9）患者さんはいま日常の生活をどのようにしていますか

く全

頂

卜､､_＿

☆
③通幸･憑園

　

している

　

17％

図A -(9)- 2

図Ａ一(9)-5

図A -(9ト８

図Ａ－(９)－３

図A -(9)- 6

図A -0)- 9



図A -(9)-10 図A-(9)-tl

　

⑥その他について，具体的に次のように記載

されていた。①～⑤までにあてはまるものもあ

るが，具体性があるので，そのままとりあげる

ことにした，

　　

<スモン〉

　

家庭療養中（２例），歩行障害で辛じて歩い

ている。

　

入浴や干し物ができない。手伝ってもらいな

がら身のまわりのことをする。

　　

<筋無力症〉

　

どうにか家事ができる

　　

〈パーキンソン氏病〉

　

定職なく，アルバイトのような仕事。薬が効

いている時のみ自分の用をする。

　　

<ベーチェット氏病〉

　

入院したり退院したり。寮生活

　　

〈膠原病〉

　

編物を習っている。肺結核のため休職中だ

が，まもなく復職の予定

　　

<進行性筋萎縮症〉

　

死亡。自宅で療養中。養護老人ホームに入

所。施設に入所中。高校は無理なので通信教育

を受けているので月に１～２回スクーリングに

図A -(9)-12

通学している。

　　

〈筋萎縮性側索硬化症〉

　

自宅療養中であるが，自分の身のまわりは一

人でできません。行動はきわめて困難ですが，

日中は車イスにすわって起きている。

　　

〈腎臓病〉

　

毎日安静とのことで，現在自宅療養しており

ます。休職中。

　　

〈ダウン症候群〉

　

母が働いているので他の家に預けている。公

立保育所では障害児はだめだといわれた。月一

回，心臓及び内科検診。ＭＤ散投薬。

　

機能訓

練。言語訓練（大森小学校月１回）。自宅

　　

〈血友病〉

　

右手だけは比較的動きが良いので，最近は通

信訓練生の添削指導をやっています。

　　

〈リウマチ〉

　

自分の身のまわりを時間をかけてやっている

　　

くその他〉

　

家で寝たり起きたり。通院。昭和49年４月５

日現在休職中ですが，月末頃より会社復帰を願

っております。歩行練習を兼ねて家業の事務所

に（看板屋）出て事務員に指示する程度です。

㈲

　

患者さんは，つぎの動作を，ひとりですることができますか。

　

①

　

食べること

　　

１ひとりでできる

　

２手伝えばできる

　

３全面的に手助けが要る

　

肺

　

排尿・便

　　

１便所でできる

　

２便器を用いる

　

３おむつ・その他

　

②

　

衣類の着がえ

　　

１ひとりでできる

　

２手伝えばできる

　

３全面的に手助けが要る
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④

　

屋内の移動

　　

１ひとりでできる

　

２手伝えばできる

　

３全面的に手助けが要る

　

⑤

　

ねがえり

　　

１ひとりでできる

　

２手伝えばできる

　

３全面的に手助けが要る

　

⑥

　

会話をすること

　　

１普通の人と変らない

　

２どうにかできる

　

３できない

　　　　　

（２の「手伝えばできる」は補助具を用いてできる場合もこれに入れます）

各疾病別にどのような日常動作に困難をきた

　　

凪筋無力症などとダウン症候群であるが，リ

しているのかを調べてみた。これによって，介

誕者の状況を知ることができると思う。

　

介護者・付添を特に必要とするのは，筋菱縮

図Ａ一闘-①-１
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図Ａ一順一①－７
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図Ａリ1ト⑥丿０ 図Ａ一同一⑥－11

㈲

　

現在つぎの症状のうちどれでお困りですか。（いくつ答えても結構です）

　　　

１便秘・下痢

　

２失禁（おもらし）

　

３せき・たん

　

４痛み・しびれ

　

５発熱

　

６床ずれ

　　　

７けいれん

　

８チアノーゼ（唇や爪が青くなる）

　

９息が苦しい

　

10うまくのみこめない

　　　

11日が見えない

　

12日が閉じない・目が開かない

　

13物が２重に見える

　

14手が動かない

　　　

15足が動かない歩けない

　

16熱い冷たい痛いなどの感じがない

　

17精神の不安定や異常が

　　　

ある

　

18自由にしゃべれない

　

19その他

　

あてはまるものをいくつか答えてもらったた

め，回答総数は100％とならない。

　

各疾病別にみると，スモソでは, 85%もの患

者が痛み，しびれをあげている。ついで，便秘

下痢などの症状。歩けないなどを訴えている。

　

筋無力症では62％が複視による障害をあげて

いる。ベーチェットでは視力障害，痛みなどが

多く，膠原病，血友病，リウマチなどでも痛み

についで多くの患者が苫痛を訴えている。筋だ

縮症では67％が歩けないこと，ダウン症候群で

は言語の発達の遅れを81％の人が現在困ってい

る症状としてあげている。全般としては，筋無

力症，ダウン症候群，側わん症など独自の型を

示したものを除くと,痛み，しびれ感と,歩行の

困難についてが共通する悩みといえるだろう。

また，床ずれに苦しんでいる人が７名もいた。

　

現在困っている症状について，具体的な記入

例がいくっかあったので併せて記載する。

　　

<スモｙ〉

　

下半身まひ・歩行困難。腰から下が冷くて困

る。寝不足。つたい歩き。スモソ特有のシビレ

冷え。骨折。冷え感がある。腰から下が特に冷

－110

える。残ぼ感があり，目が疲れる。足が冷た

い。目が見えにくい。手が痛む。足が冷たい。

　　

<筋無力症〉

　

歩行困難。手がだるく働きずらい。体のだる

さ，こわさ（注，北海道の方言で疲労感のこと）。

たんの為，時に呼吸困難。

　　

<パーキンソン氏病〉

　

手足の関節がきかなくなる。

　　

〈ベーチェット氏病〉

　

少しでも心配があると不眠。見えずらい。口

内炎。口内炎や肌

　

足などにおできができて痛

い時。目がぼやける。口内炎。

　　

<膠原病〉

　

紅斑・血管炎。倦怠感。発汗。非常にだるく

疲れる。レイノー現饌。左股関節脱臼。

　　

<難治性肝炎〉

　

疲れやすい。

　　

<進行性筋萎縮症〉

　

筆記その他手先の仕･jrが困難。補装具を用い

なければ歩けない。

　　

＜ダウン症候群〉

　

言柴がない。全面的介助。よく嘔吐する。



〈再生不良性貧血〉

　　

<側わん症〉

　

ギブスで体中がむれる。

　　

<血友病〉

　

出血したとき血がとまらないこと。

　　

〈リウマチ〉

　

動くと痛い。

　

足の関節病。貧血を起しやす

い。首が動かない（痛くはない）。

　　

〈その他〉（大腿四頭筋短縮症を含む）
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ロの中が粘ってしゃべれない。耳鳴り。気管

支拡張症による喀血。口光に当れない。安眠で

きない。運動会の時だけ人前で走るので，走り

方が少しおかしいから。風邪をひくとすぐじん

ましんが出る。正座が完全でない，走り方，歩

行の際難点がある。両足が弱い。正座や正常な

歩行が困難。足が痛みだす，１日数回。
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家庭についておたずねします

　

㈲

　

世帯主の性別

　　

１男

　

２女

　

世帯主はやはり圧倒的に多くが男性で，無記

入の９％を除いても84％があった。女性の世帯

主は７％。
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(13)世帯主の年齢構成について

　

Ad)と併せて見ていただきたい。

　

世帯主が比較的若い世代に属するのは，やは

り子供が主に対象となる疾病に多い。再不貧，

スモソ，リウマチが比較的高齢家族といえる。
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お宅が現在所に住みはじめた時期は

　　　　　　　　　　　　　　　　

１昭和20年以前

　

２昭和20年代

　

３昭和30年代

　

４昭和40年代

　

肪

　

それは患者さんの発病の前ですが，後ですか

　　

１発病の前

　

２発病の後

　

現在所に庄みはじめた時期と，それが発病の

　　　

た。この点については，他の項目を併せて２次

前であるのか，後であるのかを洲べた。今|･･Iの

　　　

調斉で詳しく追究してみたい。

ように，双方とも単純な集計で見るだけでは，

　　　

全体については，現住所はパ|肝|川O年代以降

この項目に関する調査の目的が充分に把捉され

　　

の居住が多いが，10年以111の川n哺合計では半

るとは思えないが，--･応の目安として地域性と

　　　

数近くあり，下のグラフでは，有憲性は考えら

発病の関係（例えばスモンとその好発地域，再

　　

れない。また，発病期について払発病後と答

不貧などのように辺地医療における予供の風邪

　　

えた･13％の人について乱

　

この集計方法では，

ひきなどに対する治療と発病の関係，また寒冷

　　

その原囚なり，転居の時期との関りを明らかに

性と発病など）と，発病前後，どのような原囚

　　

することはできなかった。

に基づいて，居住地が変ったのかを調べたかっ
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現住所に住みは巳めた時期は
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１単身世帯

　

２夫婦だけ

　

３夫婦と未婚の子

　

４片親と未婚の子

　

５世帯主

夫婦の親と同居

　

６その他

　　　

人

　

帆ｍ世帯の型と世帯員数では，やはり難病患

者の家庭においても核家族といえる。また，こ

のことが，患者・家族の訴える中で比較的多き

　　　　　　

図Ｂ一回

　

世

　

帯

　

の

　

型

な比重を占める介護者，付添の問題となって現

われてくるように思う。
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冊

　

世帯内で職業について働いている人の数

⑩

　

主な働き手

１

２

３

7;11→(211

　

就業のかたち

いない

　

冊I悟20j世帯内で職業についている人数と主な

働き手について。

　

一世帯で２人働いている家庭が21％もあっ

た。

　

３人，４人というのは多分レ|止帯俳成八の

多いところであると思う。主な働き于は[止帯主

であり，自家営業及び家業手伝が24％あった。

　

しかし働き手のいない家庭が５％もあり，ま

た，働いている，といっても内職というのが２

図Ｂ一朗

　

世帯内で職業につい

　　　　　

て働いている数

１自分で経営している

２家業を手伝っている

３つとめている

４内職している

　　

％あった。 122･の項目に関りがあるのだが，働き

　　

手がいないか，あるいぱ１人というL止帯と３人

　　

も４人も職業についている吐帯では，川じ患者

　　

といって乱

　

その経済力は人きな違いが生じて

　　

くるはずである。また，ヽﾄﾞ均して核家族が多い

　　

という傾向の巾で，病人を抱え，２人以上側い

　　

ているI止帯というのも，患者家庭の経済の負担

　　

を衷現しているのではたいだろうか。
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仕事の種類（分類がむずかしければ具体的に下の欄に記入して下さい）

　　　

１専門的技術的職業

　

２管理的職業

　

３事務員

　

４販売・サービス業（運転手など）

　　　

５運輸・通信業

　

６工員・職人・筋肉労働者

　

７その他

　

○職業の分類について

　

全体としては，それぞれの職某による差はあ

まりないが，専門的，抜術的職業が比較的多数

である。無記入が多いので（特にスモーソでは

43％）記入された数字だけでは断定しかねる要

素が多い。

　

各疾病別では，大腿四頭筋短縮症の「収売サ

ービス業」の･n%,「工員，職人，筋肉労働
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者」９％が|」立つ。労渦者・･ji:務八の多い疾患

　

（血友症，筋ジス），専門侃

　

技術職の多いも

の（ダウソ症，人腿四，側わん症，再不貧な

ど）妙理職の多いもの『的』わん，リウマチ笛）

販売・サービス業の多いもの（人腿四）などの

型に分けられると思うが，この調査が偶然の結

米なのか，それとも人腿川頭筋短縮症が一般に

いわれているようなことが，他の疾病にもあて



はまるのか，今の段階では分らない。
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世帯主の仕事の種類
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お宅の家族全員の収入（仕送り・年金・生活扶助などをふくむ）ボーナスなどもふくめた

　　

１ヵ月あたりの平均収入

　　　　　　　

万円

　

患者家族の全員の年間収入（臨時収人も含め）

を一月平均の一家庭分として出した。ただし，

この計算では，１人しか稼働していない家族も

４人も収入のある家族も，また，自家営業して

いる家庭も全てを含めて平均したものであるこ

とを考えると，実際の一家庭の平均収入は，も

っと低くなるのではないだろうか。また，各疾

病別のグラフでも明らかなように,何人かずつ，

極めて高い収入の人があることが，平均収入値

を高めている原因ともなっている。しかし，ボ

ーナスも含めた全世帯収入であることを考えた

場合（家族内で２人以上働いている家庭は全体

の34％もある）一般的な社会生活より，低い収

入であるといえる。

　

全体の平均収入は，最高額70万円と最低額７

千円とを除いて計算したところ, 126,600円で

あった。

　

各疾患別では若干の差が認められる。平均収

入で一番低いのは再不貧の100,100円で最高は

リウマチの148,700円であった。最低の収入は

120 ―

リウマチの７千円をはじめ１～２万円台が，ス

モソ，筋無力症，膠原病，筋ジス，などであ

り，最低が４～５万円以上であったのはベーチ

ェット，再不貧，側わん，血友病で，７万円の

ダウン症候群が一番高かった。最鳥の収入では

スモンの70万円，血友病の60 万円をはじめ30万

円台～40万円台が多かったが，再不抜の18万円

が極めて低かった。その他の疾病については別

表のとおり。

　

全体を通してみると，リウマチと，筋ジスを

除いて，一般的に子供が患者である疾病の場合

に高い収入となっている。

　

リウマチについては，20万円という高い収入

の人が，圧倒的に多くいたために平均値が高く

なっている。筋ジスについては，患者自身の収

入と家族の収入とでは大きな差があることを示

している。ベーチェットも10万円台の収入の人

が多いのだが20万円台の収入が２番F]のピーク

となったため，平均値は高くなった。
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〈大腿四頭筋短縮症〉22人
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患者さん以外の世帯員の健康や身体の状態（いくつ答えても結構です）

１患者以外に手のかかるひとがいない

２患者以外に手がかかる乳幼児がいる

３患者以外に手がかかる老人がいる

４患者以外に手助けが必要な障害者がいる

５患者以外に病弱な家族がいる

６患者以外に慢性の患者がいる

　

同居している家族の中に，この調査の対象と

なった忠者以外に介助の必要な人や病人がいる

か。

　

全体では患者以外に手のかかる人がいないと

答えたのは47％でしかなかった。半数以上は，

患者の他にさらに病人や介助を必要とする人を
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さい。

抱えていることになり，家族に大きな負担を与

え，中には悲惨ともいえる状況も多くあった。

　

疾患別では，筋ジス・血友病に家族内の同病

者が多く，特に筋ジスの場介，その介護のこと

も考えると大変つらい状況下にあると思う。
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患者以外の家族の淮がどのような状態である

かについて記入してもらった。

　　

〈スモソ〉

　

妻がリウマチ。主人が椚尿病で通院。妻が結

核，慢性肖炎。妻が永らく通院しております。

　

妻がベーチェット病の疑い。妻が桁神分裂
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症。

　

妻が冠勁脈硬化症。ほ親が病弱。妻キックラ

セッキ。夫中気で半身不寸い。夫婦共に生活の

ため疲労。慢性腎炎・心臓病。昭和47年春に89

歳で姑が直腸ガソで死亡したが43年から４年間

味族付添婦をつけて看病した。妻じん麻疹。



　　

<重症筋無力症〉

　

妻が心臓病・リウマチ・神経痛・五十肩。父

が脳卒中のため半身不随。父が高血圧・指のけ

がのため労災巾。おばあちゃんがひざに時々水

がたまることがある。妻・血圧安定せず。祖母

が動脈硬化症・胆のう炎・胃炎。母が糖尿病。

次男ネフｐ－ゼ。母半身不随。子供２人がまだ

手がかかる（小１，小３）。

　　

<ベーチェット氏病〉

　

父高血圧症（半身不随）。72歳の母が肺結

核。妻が進行性筋箆縮症。主人の父が寝たき

り。長女（８歳）がリウマチ熱。妻禄内障。老

ほ右眼失明。母心臓病。夫が気管支喘息，発作

性心臓病・高血圧・変形性介ずい・変形性閔節

炎。母70歳。母脳卒中。

　　

<膠原病〉

　

夫が慢性じん麻疹。父糖尿病。母心臓病。ほ

高血圧。ほ慢性関節リウマチ。祖父が時々胆の

う炎。父高血圧で半身とロがマヒ。子供があま

り丈夫でない。母慢性肝炎・慢性関節リウマチ

４歳の子供が１人。両親が老年になってきてい

るので体の具合に障害のあるときもある。母が

気管支喘息。長男若年性糖尿病。父高血圧症。

　

母慢性リウマチ。母高血圧症。２歳力月と１

歳５ヵ月の男の子がいる。長女が先天性股関節

脱臼の後の障害が残っている（運動が不自山）

　

主人が骨ずい腫。

　　

<高安氏病〉

　

夫が塵肝結核か併症にて長期療養中。夫が５

年前から肝炎で入・退院をくり返している。母

が冷え症・心臓病。

　　

<サルコイド’－ジス〉

　

世帯主（父）が心臓が弱い・高血圧。

　　

<再生不良性貧血〉

　

祖父，中風で寝たきり。妻高血圧症。世帯主

　

（父）高血圧症。患者の妹が幼いためどちらか

でも病気になると大変です。

　　

〈進行性筋萎縮症〉

　

患者の弟も進行性筋萎縮症。祖父母が老齢

化。長女16歳がポリオによる足首囚定（患者の

姉妹）。母高血圧症。妹進行性筋萎縮症。母丈

夫でない。患者の父筋ジスで入院。実妹同病。

長男（患者の兄弟）国立八雲療養所に入院中。

三男（患者の兄弟）道立札幌療養センター入院

中。

　

ほが強皮症のため手指がかたく白山に使えず

心臓も弱い。世帯主（父）糖尿病。妻（母）筋

ジストロフィー。同病の兄弟２人。姉一人進行

性筋萎縮症。

　　

<腎臓病〉

　

母が甲状腺の病気。

　　

〈ダウン症候群〉

　

世帯主（父）腎臓病。長男が心臓病。長女が

３歳でおむつがとれない。妹１歳８ヵ月で一番

動きが活発になって目が離せない。Ｏ歳の新生

児あり。１歳４ヵ月の幼児がいる。患者の父，

阻父が障害者。３人の子供のうち末子を保育所

へ入所させている。

　

０歳の健康の子供が１人い

る。下にS48年２月に弟が出生しました。兄は

現在５歳です。

　　

<血友病〉

　

77歳の老母が病気がち。次男が生後４ヵ月。

　

兄血友病Ａ。弟血友病。兄・息子血友病。妻

の母が脳いっ血後遺症。弟血友病。自閉症児゜

母糖尿病。妻（患者の母）腰痛症。糖尿病・十

二指腸炎・高血圧（誰かは不明）

　　

〈リウマチ〉

　

寝たきり老人。世帯主（父）左半身不随で入

院中。主人喘息。長男喘息。父心臓喘息。母高

血圧・五十肩，ヘルニア。世帯主（夫）高血圧

症。母（72歳）老人性うつ病。両親が高血圧で

通院。２女心房欠損症の疑い。長女１年10ヵ月

・長男４ヵ月。

　　

<大腿四頭筋短縮症・及びその能〉

　

両親が胃病・低血圧で通院。妻交通事故で身

休障害者（５級）。世帯主（母）の弟が昭和35

年以来精神障害者として入院・下着類・日常品

などを時々持参・小遣を毎日持参。夫が仕事上

筋肉労働なので，腰，肩こり，目まいなどが激

しく心配。次男（患者の弟）が１歳５ヵ月の弟

目を離せない。祖母。長男が病名不明で入院

中。妹が平衡機能障害。兄の日が不自由。弟が

精神障害で入院中。父が心臓病・桝尿病，母が

高血圧。長男・次男の２人が進行性筋恋縮症に
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て八雲療善所に入所中。左手分娩マヒ。患者の

ほが病弱レ友関節炎。主人の母が80巌。姑が耳

　

財

　

お宅の住まいは

がほとんど聞こえず，かつ病持らのため床につ

いているため手がかかる。夫婦共鳥血圧症。

１民営借家・マンション

　

２民営木造アパート・借間

　

３公団・公社住宅

　

４公営住宅

５社宅

　

６持家

　

７その他

　

全体の53％が自分の持ら家に住んでいる。し

かし

　

この洲査でば，郎市に仕んでいる人と農

漁村に佻んでいる人を区別Ｌなかったので具体

的な暮し向きとは直接的に結びつかないかも知

れない。

図

　

日一叙

　

お宅の住まいは

Ｃ

　

患者さんの（５）で答えた病気についておたずねします。

　

Ｇ

　

この病気のため，あるいはその疑いではじめて診察を受けたのは何歳（乳児でしたら何力

　　

月）の時ですか。

　　

１

　　　

歳

　　　

力月

　

これはＡ（剛の患者の現在の年齢と，Ａ㈲診断

を受けたときのグラフと対照するべきであると

思う。つまり，自分で異常に気がつき，病院を

訪れてから，正確な診断がつくまで･にどのくら

いの期間がかかったか。そして，謝析されてか

　

２

　

はっきりしない

ら現在までどのくらいの治療を継続しているか

を洲べたかった。設問のまずさと，集計能力の

問題もあって，この点については，２次調査と

共に次年度白占として，改めてまとめてみた

い。
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階

　

はじめて診察を受けなければと思ったきっかけは，つぎのうちのどれですか。

　　　　

１本人または同居の家族が異常に気づいた

　　　

意されたから

　　　　　　

から

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

５保育園・学校の先生または職場で注意さ

　　　　

２親せきのひとに注意されたから

　　　　　　　　

れたから

　　　　

３近所のひとや友人に注意されたから

　　　　

６その他

　　　　

４保健所・学校・職場などの健康診断で注

　

はじめて診察を受けなければとぷったきっか

　　

病である。この川答の中で「その他」と答えだ

けの66%,大部分はやはり本人の自覚又は同居

　　　

中で，他の項目に入れるべきものも多く入って

家族の観察によるものであった。他の病気で人

　　　

いるがそのまま集計してしまった。（このよう

院巾に発見された場合や，テレビなどの悟道に

　　　

なケースは本調査の集計の全体についてもいえ

よって受診をした患者も多い。スモソでは他の

　　　

ることであるが，概ね本人の記入通りとした）

疾病と異なり入院中又は他の症状の治旅巾の発

図
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はじめて診察をうけなければと思ったきっかけは
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学校の光生･職場などでi
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図C-(26)- 6
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図C一囲-７

図Ｃ-ﾛ6ト10

図Ｃ一恭一８

図Ｃ一126)- 11

　　

「その仙」と答えた中の只体的な記入

　　

<クヽモソ〉

　

ひどい下痢により病院で診てもらった。病院

にかかっている間にスモソになった。自分で判

断した。入院中発病。下半身がマヒして動けな

くなったから。病院に入院中。病院でなった（

病院入院中座痛の後）。胃腸病で通院中病気に

かかる。自分が苦しくなって。入院中になっ

た。常に下痢状態だったから。腹痛入院中発

病。

　

腹痛を伴った風邪で入院中。下痢，座痛がひ

どくなり。近所の医者に|止話になって。胃炎で

市立病院に通院治療中・足にマヒが起きた。肝

臓で入院中なりました。病院内発病。

　　

〈T肌症筋無力症〉

　

発作が起き病院へ行く。

128

図Ｃ一茜-９

図Ｃ－Ｓト12

　　

〈ベーチェット氏病〉

　

心臓病で入院した時精密検査でわかった。テ

レビ・新聞その他で自分の症状と同じであった

ため不安を感じ大学病院で受診。朝，突然足が

はれ歩行困難になりました。

　　

〈全身性エリテマトーデス〉

　

風邪と思い近くの病院へ行ったがおもわしく

なかった。リウマチで治療中６年月で病名がわ

かった。ついに倒れたので，自分では普通でな

いと思ったから。自分自身体力的に持続してい

けなくなった。

　　

〈高安氏病〉

　

働いている時，疲れがあまりひどいので。

　　

<再生不良性貧血〉

　

風邪の診療で医師に。足のけがで病院へ行き

そこの医師に注意された。本人が風邪で医院に



通院中ﾀ4常を指摘されたから。

　　

<難治性肝炎〉

　

ものすごい腹やみがしたので。

　　

〈進行性筋応縮症〉

　

他人と歩かせてみて変なので。身障者集団険

診。運動能力の低下により。保健婦にいわれ

て。

　　

〈ダウン氏症候群〉

　

肝炎で人院した病院で知らされた。ミルクを

飲む址が少なかったので調べてもらった。出生

直後にダウン症と診断された。出生時において

異常に気づいた。医師にすすめられて。風邪が

長びいたため他の病院にかおった叶医師に注意

された。医師の注意。母親が気づき。分娩介助

の医師に尊門医診察をすすめられた。出産時に

市立病院で教えられた。生まれた産院の医者に

いわれた。誕生と回時でしたので別にありませ

ん。産院で紹介される。生後受診をすすめられ

て。出産時からの異常から。新生児検診で。医

者より知らされた。

　　

〈側わんJJi〉

　

内科医師の注意。

　　

〈血友病〉

　

歯医者（爾からの出血で）。開業医に注愚さ

れて。手術後止血困難により血友病と診|析を受

ける。

　　

〈リウマチ〉

　

右手の人差し指がはれて。本人に痛みが出た

から。発熱したので診察受けた。風邪と思って

医師にかかり，１ヵ月位経過してリウマチと判

る。関節の痛みのため。風邪で熱が出たため。

痛みが強くなったため。足が痛くなったから。

関節が痛くなり。痛みと症状のため診療に行っ

て。鍬を使って腕が上らなくなったから。

　　

〈大腿四頭筋短縮症・その他の疾病〉

　

事故後の病状が悪かったので自分で行ってき

ました。歩行中足がもつれ出して自分から診察

に川むく。のどかはれ10硲位やせたため。交通

･jf故で救急車にて病院へ入ったときからです。

　

職場で竹折して病院へ。交通小故のため。木

人に焔みがあった。テレビ・新聞で知り異常に

気付いた為。保育園の運勁会。テレビの報道を

見てから。

　

その他に記入されているものの大部分は，１

～５の項目に該当するものだと思う。それを除

いたものの中で，テレビや新聞などをみていて

自分の症状と同じで病院へ行ってみた，という

例がいくつかあげられている。また，風邪など

の病気とぶって治療を受けていたケースもかな

りあるようだ。本人も気がつかず，他の治療の

さい医帥に指摘されたケースも多かった。

　

ここにjlかれていた中で「誰が」「何を」と

いう部分が欠落していて正確に読みとれないも

のも多くあった。

⑤

　

現在，診察をどのようなかたちで受けていますか。

１

主に入院（所）している

３

　

通院している…………

４

　

往診してもらっている

→冊

　

どのくらいの期間ですか

　　　　　　　　

通算して 年 力月

　　　　　　　　　

回

　　　

１回平均

　　　

力月

→帥

　

どのくらいの回数ですか。

　　　　　　　　　

年

　　

回又は月

　　

回又は週

→剛

　

定期的ですか，不定期的ですか。

回

　　　　　　

年

　　　

月ごろからやめている

は，入院しようが，通院しようが，これらの疾

病に関して何ら治療のしようがないということ

なのであろうか。診療を受けていないのは，筋

129

２入院・退院をくりかえしている…→(29)何回ほど入院しましたか

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

１定期的

　

２不定期的

　

３その他

５診察を受けていない………………→鼎

　

いつから受けるのをやめましたか。

　

各疾患の特徴によって，かなり賜なっている

が診療を受けてトないものが，全体でも14％も

あることは注目される。つまり，現在の医学で



萎縮症と大腿四頭筋短縮症，ダウソ症に多かっ

た。血液関係で診療を受けていないケースがな

図Ｃ一郎－１

図Ｃ一節-４

図Ｃ一印－７

いのもこれら疾病の性質によるものであろう。

図

　

Ｃ一顛

　

現在，診療をどのようなかたちで受けていますか

図Ｃ一節－２

受
け
て

い
４
Ｊ
３

Ｋ
に
入
腕
し
て

い
る
1
3
％

図Ｃ一節－５

図Ｃ一回)－８

一
往
診
し
で
も

　
　

―
ｊ
Ｆ
Ｉ
Ｉ

スモン

(78人)

川)％

　

しを人
14てく院
％いり・

　

る返退

卜

　

院

130

＼

＼

図Ｃ一部－３

通
院
し
て
い
る
5
0
％

図C-(27)- 6

図Ｃ一屁－９



図Ｃ一印－10
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t搬

認ぶ

18し院

　

訃

　

通算して，今までどの位の期間入院をし

たか。

　

最高でぱ，その他の疾病（

　　　　

）で45年

というの力し･人，妓帆では３ヵ月であった。但

しこれは，入院したことのある人の1‥I答のみで

ある。平均は一人･1年10ヵ月であった。極めて

長い年数を病院で送っていることになる。

　

各疾患別の主なもの。

　

表

　

Ｃ一匹

　

どのくらいの期間ですか

表Ｃ一端

病　　　　名 平均通算年月 最　　高 最　　低

ス　　モ　　ン ５年９ヵ月 17年 ６ヵ月

重症筋無力症 ５年９ヵ月 15年３ヵ月 ３ヵ月

ベーチェット病 ５年 17年 ５ヵ月

膠　　原　　病 ３年６ヵ月 10年 ８ヵ月

再生不良性貧血 １年８ヵ月 ２年６ヵ月 ６ヵ月

進行性筋萎縮症 ５年１ヵ月 10年 １ヵ月

ダウン症候群 ４年６ヵ月 ６年 ３年

側　わ　ん　症 ６ヵ月 ７ヵ月 ５ヵ月

血　　友　　病 ６年４ヵ月 14年 １年１ヵ月

リウマチ性関節炎５年２ヵ月 14年８ヵ月 １ヵ月

大腿露頭筋短縮症 ３ヵ月

※大腿四頭筋は回答者数１

　

３

　

入院退院をくり返えしている人で，何1111

ほど入院したか。１川の人院は平均してどのく

らいの川川か。

　

ヽﾄﾞ均すると全体では７川の入院で，１川の入

院期間は５ヵ月となっている。
一

主な疾患別では表のとおりである。

無
紀
人
１
０
％

リウマチ
性関節炎

　

(60人)

　

100%

１
に
し
て
2
1
％ い入
る院

｀χ．

通
院
し
て
い
る
4
2
％

図Ｃ一郭－12

表

　

Ｃ一匹

　

何回ほど入院しましたか

表Ｃ一匈

病　　　　名 平均入院回数１回平均
ス　　モ　　ン ４ 9ヵ月
重症筋無力症 ２ 3ヵ月

ベーチェット病 ３ 3ヵ月

謬　　原　　病 ５ 5ヵ月

再生不良性貧血 ２

進行性筋萎縮症 ２ 11ヵ月

ダウン症候群 ４ 0.2ヵ月

側　わ　ん　症 １ 4ヵ月

血　　友　　病 24 3ヵ月

リウマチ性関節炎 ６ 5ヵ月

大服圖頭筋短縮症ぺ へ

※l人しか回答せず

※1人しか回答せず

※

　　

φ

※回答なし

　

儲

　

主に通院している患者の通院ルI数につい

て。

　

月間・年間・週と，患者の数えやすい方法で

集計した。一番多い回数で毎週６㈲というもの

があった。一番少ない川数で年11伺であった。

大部分は，毎週１～２１‥|，毎月１～２回という

ことになる。我々の要求している通院費の補助

問題と併せて考える必要があると思う。

　

また主な疾患別でも，年に数回という変動の

少ない疾患，または慢性傾向のものと，ベーチ

ェットや膠原病のように，毎週通院しなければ

ならない変動の大きい疾患とに分けられる。

― 131 －
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図Ｃ一賢一10

　

(31)往診してもらっているのは，定朗的か不

　　　

と81名にもなり，検討のしようがないので，こ

定期かを調べたがバ節で往診してもらっている

　　　

こではとりあげない。

と答えた人は21名であるにもかかわらず, (31に･　　　(32)いつごろから診療を受けているかについ

定」り』的・不定期的・その他と答えた人を介せる

　　　

ては，別表Ｃ一昌に各疾患別に出してある。

　

冊

　

患者さんは現在どんな健康保険や公的医療費負担制度を利用していますか。（いくつか答え

　　

ても結構です）

　　　

１職場の健康保険本人

　

２職場の健康保険家族

　

３国民健康保険

　

４生活保護（医療扶助）

　　　

５その他の医療費負担

　

６全額自費

　

７身体障害者手帳

　

８その他

　

社会保険又は共済の本人と家族が約半数で48

　　

全額自己負担の医療を受けているのか詳しく調

名を占めている。医療扶助，身障史生医療その

　　

べる必要があると思う，

他の医療北負担（老人・乳幼児・育成医療）等

　　　　

ダウン症，側わん症，筋短縮症で社会保険の

が合せて35％ある。しかし全体の＼% (19人）　　本人がいないのは，患者の年齢によるもの。

が全額自北と答えているが，どのような形態で

図Ｃべ33ト1

％
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患者さんは現在どんな健康保険や公的医療負担制度を利用していますか。
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〈肖生不良性貧血〉

昌

〈膠原病〉
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〈ベーチェット病〉
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〈ダウン症候群〉
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〈進行性筋萎縮性〉
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〈大丿腿四頭筋短縮症〉
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〈リウマチ性関節炎〉
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〈血友病〉
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Ｄ

　

この病気なってから，お宅のくらしはどう変りましか。

　

(34)くらしむきはどうですか。

　　　　

１

　

大変くるしくなった……一一

　　　　

２

　

かなりくるしくなった…一二→昌

　

くるしくなったわけ

　　　　

３

　

それほど変らない

　　　　

４

　

その他

　

暦

　

くらし向きはどうですか。

　

これらの病気になったため，あるいは家族が

病気になったために，生活が苫しくなったと答

えたものが54％もあった。それほど変らないと

答えた32％と比べて，大きな意味を持つと思

う。

　

主な疾病別にみると，スモソの゛苦しくなっ

１

２

３

主として収入の減少

主として支出の増加

収入・支出の両面から

くるしくなった

た。73％と

　

゛大腿四頭筋短縮症。の27.5%で

は，かなりの差があるといえる。しかし，ここ

では，その疾病によって，生活が苫しくなった

人の率が問題なのではなく，とにかく，どの疾

病にも疾病が原囚で，生活が大変苦しくなっ

た，という人たちが多勢いるという事実ではな

いだろうか。

図

　

Ｄ一剛

　

くらし向きはどうですか

図Ｄ一剛－１

図Ｄ一顛－４

図Ｄ一伽－２

図Ｄ一制－５
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図Ｄ一糾－７

図Ｄ一剛－10

図Ｄ一伽－８

図Ｄ－(糾－11

　

(35)生活が苦しくなったわけ

　

この項目については，調査対象者が患者であ

るか，家族であるか，また患者は子供なのか世

帯主なのかを調べ，各々がどう答えているかを

みなければならないと思う。今回では，くるし

くなったと答えた人のその原因についての意識

を大ざっぱにとらえただけである。

― 136 －

図D一践

図Ｄ一財－９

図Ｄ一剛－12
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国

　

現在お宅の生活でとくにお困りの家庭内の問題はつぎのどれですか。

１

２

３

患者が医療を受ける上での問題

患者を看護し介助する上での問題

患者の教育・職業や患者の将来の生活の問題

　

忠者をかかえて，現在家庭内ではどのような

ことが問題となっているのかについて，全体で

は医療上の問題は，わずか16％にすぎず，患者

の将来についてと家庭内の問題が圧倒的に多か

った。「医療を受ける上での問題」としたの

は，単に治療のことのみでなく，病院や医師，

交通などを含めたつもりである。患者の教育，

職業，将来の問題などが最も大きな関心‘b:であ

ることは当然であるといえるが，その他の部

分，たとえば，介護問題15%,家庭内の人間関

係９％，その他家忙則呆誕者自体の生活の問迦

など，実に多くの深刻な問題を抱えているので

はないだろうか。衛生行政一辺倒の難病対策は

16％の意味しか持っていないことを明確に示し

ているのではないだろうか。

　　

図

　

Ｄ一国

　

現在お宅の生活でお困りの家庭

　　　　　　　

内問題はつぎのどれですか

図D-(36)-
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４保護者の職業生活の問題

　　

５家庭内の人間関係の問題

　　

６家事・育児などの問題

　

主な疾病別では，問題点のウエートにかなり

の違いがあることが分った。スモソでは，患者

の看護，介護問題が一番多く27％，筋無力症で

は，患者の職業，教育，将来の生活問題が31

％，ベーチェットが同じく24%,膠原病も同じ

く33％，再不貧では46％，進行性筋友縮症で3･1

％，ダウン症候群，側わん症，血友病，大腿四

頭筋では実に75％，58％，60％，68％と圧倒的

に高い比率を示している。関節リウマチだけ

が，将来の生活の問題15％，医療上の問題21％

となっているのは，塊尖に痛みをかかえ，かつ

ある程度患者の構成が高齢化していることを示

しているのではないかと思う。看護，介護の問

題については，先にあげたスモソの他に，再不

m7%,筋笈縮症22％となっており，家族へ与

える彫響の大きさを示しているのではないだろ

うか。



図Ｄ一卯－２

ス

　

モ

図

　

Ｄ―冊

　

現在お宅の生活でとくにお困りの家庭内問題はつぎのどれですか。

ンロ8人）

肌症筋無ﾉJ症（45人）

ベーチェット病（76人）

膠

　　

原

　　

仏り39人｝

再生不良性貧血（11人）

進行柁筋萎縮症日3人｝

ダウン屁1£群（37人）

伊』わ

　

ん

　

症□7人）

血

　　

友

　　

病（30人）

リウマチ性関節炎旧）人｝

人腿四咄咄短縮laに22人｝

顛

　

このような家庭生活上の問題については，いままで誰に相談しましたか。相談相手をあげて

　

ください。（いくつ答えても結構です。）

　　

１近所のひと

　　　　　　

５患者なかま

　　

２職場の先輩，なかま

　　

６医師

　　

３その他の友人

　　　　　

７看護婦

　　

４患者団体

　　　　　　　

８保健婦

　

以上のような家庭生活上の問題についていま

までに誰に相談したか，その相談相手をあげて

もらった。一番多かったのは，意外にと云って

は失礼かもしれないが，医師の131人であっ

た。

　

医師に対する信頼関係がいまだに失われてい

ないとみるのも良いだろうが，それよりも，治

療と生活の問題がいかに強く結びついている

か，医療とは家庭の問題を匠きざりにして独立

してすすめることはできない問題なのだという

ことを示しているように思う。医療に携る人々

には充分に心してほしいと思う。また，福祉･Ji-

務所などが80人もおり，行政に対する期待の強

さを示していると思うし，また，医師や，行政

機関へおそるおそる伺いをたてている孤独な患

９病院のケースワーカー

　　　　

13その他

10社会福祉主事・福祉事務所

11家庭相談員

12民生委員

　

者やその家族の姿も想像することができるので

　

ある。

　　

患者団体，患者仲間を相談相手にあげた人は

139人と合計では一番多く，同じく病を持った

者がやはりお互いに理解し合えるのだというこ

とになるのであろうか。また患者団体の相談が

行政機関とほぼ川数であり，その果している役

割りを行政はもっと正確に評価し，患者団体の

育成に真剣にとり組むべきではないだろうか。

　

特に患者団体の役員は無根酬であることを銘

記して欲しい。病院のヶ－スワーカーや保健

昿看護婦との接触が案外に低く，その本来の

役割が充分に生かされない勤務体制化にあるこ

とを示しているのではないだろうか。特に近代

医療休系の中では，治療を施す医師と共に，患
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者の治療，社会復帰にとって大きな責任を分担

するべきである病院のヶ－スワーカー（ＭＳ

Ｗ）の比屯が低いことは人きな問題となるので

はないだろうか。規状では，この28人という相

談内容も，民生委几の36人と同じように，主に

生活保護と医療扶助などの業務に関連している

にすぎないのではないかとすら思われる。

　

近所の人，職場の仲間，完北

　

その他の友人

などを相談相手にあげた大は合計108名もいる

ことも，難病問題の社会的な背景の一端を見せ

たものと思う。

　

その他の答えた大の記入については次の通り

である。

　　

〈スモン〉

　

長男家族。保健所職員に治療について相談し

た，生活面については淮にも相談しない。家族

一同。時に応じ市図祉課へ行く。火弟。自分一

人のみ。親せきの者。伝染病ということで親せ

きの者にしか相談したことがなかった。相談に

乗ってもらえる機会に恵まれなかった。

　　

〈重症筋無力症〉

　

以前働いていた家の皆さん。親煩。大に話し

ても，家族に話しても仕方ないのでつとめて明

るくしています。家族で話しかう他に相談して

いません。

　　

〈ベーチェット氏病〉

　

宗救団体に入り指導者に相談しながら自分自

身で解決してきた。

　　

〈膠原病〉

　

主人と義は。相談する方がいない。きりがな

いのでじっとがまんしている。発病時の入院北

が高額で北大病院の学川患者として治療を受け

たことがある。母子会相談員。民主商工会。娘

・知人。味庭内で相談。

　　

<再生不良性貧血〉

　

家族（子ども達）。親せき。学校の担任の教

師。親せき。

　　

＜ダウン症候群〉

　

児童紅淡所の先生。幼稚園の先生。児童相談

所（６例）。保健所長。手をつなぐ親の会の仲

間等。

　　

〈側わん症〉

　

教師。施設の先生。

　　

〈血友病〉

　

施設の先生方。

　　

〈人腿四頭筋短縮症・その他〉

　

親類。遂にもしない。姉・義弟。別にない。

家族。自分で考えて処理してきました。北大の

神経科の先生，仙の病院に行っても受付けてく

れません。兄・親。

　

その能に記入された中で注目されるのは，遂

にも相談しない，あるいは相談の機会や人に恵

まれないと答えた人が多いことです。相談をし

ている巾では，家族や親せきが多く，ダウン症

での児童相談所が多いことも注目されます。

図

　

Ｄ一節

　

家庭生活上の相談を誰にしますか。

図Ｄ一部
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Ｅ

　

いま，あなたの家庭で患者さんのために最も強く望んでおられることは何ですか。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（それぞれ答は３つまでにしてください。）

　

罰

　

医

　　

療

　　

１

　

治療を受けたい

　　　　　　　　

５往診を受けたい

　　

２入院したい

　　　　　　　　　　

６医療についての相談相手がほしい

　　

３入院中の介護者がほしい

　　　

７

　

その他

　　

４通院用の乗りものがほしい

　

一番多かったのは，「医療についての相談相

手が欲しい」の94人。次いで「通院用の乗り物

がほしい」が68人であった。「治療を受けたい」

　

「入院したい」「往診をうけたい」を介せる

と，98名にもなり，医療から除外されている人

の多いことを示している。「介護者がほしい」

人も35人もあることなども総合して難病対策を

考えるべきではないだろうか。

　　　　　　　

図

　

E-(38)医

　　

療

　　　　　

図Ｅ一聾-１

　　　　　　　　　　

〈全体〉
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図

　

Ｅ一叫

　

主な疾病別では

　　

「治療を受けたい」と望んでいるのは，スモ

ソが一番多く，放置されている現状を襄づけて

いる。「通院の東りもの」を希望するのは，ス

モソ，膠原病，血友病，筋無力凪

　

ベーチェッ

トなどに多い。

　

「入院中の介護者」について

は，筋無力症等に多い。「医療についての相談

相手がほしい」のは，各疾病を通して最も多

しヽ。

　

その他の記入例では，「完全な治療法を早く

見つけてほしい」（４例，スモソ，ベーチェッ

ト，筋無力症）ﾄ家庭で透析を受けたい」「市

内でも無料で薬がとれるようになってほしい」

　

「専門的教育・訓練」「遠方で通院大変」「専

門医が近くにほしい」「町の病院でかかれば良

いと思う」「リウマチ専門医を望む」「早く治

りたい」「２度と手術をしなくてもよい方法を

教えてほしい」などと，ほぼ共辿した要望とな

っている。

いまあなたの家庭で患者さんのために最も強く望んでおられることは。
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図Ｅ一端－５
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〈進行性筋萎縮症〉45人
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器

　

自宅での療養

　　

１

　

住宅（便所，風呂など）の改造をしたい

　　

２車椅子などの介助用具がほしい

　　

３看護・介助のやり方を教えてほしい

　　

４看護・介助をしてほしい

　

在宅患者の希囃の中では，住宅（便所・風呂

など）の改造を望むものが一番多く全体で80人

であった。「患者の居室を快適にしたい」とい

う要求も合せて，行政として収り糾むことはで
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家に風呂が欲しい」（２例）「家庭川治療;公共
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〈血友病〉30人
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全休では「外出をしたい」「友人や相談相手

がほしい」「外出したい」「近所の人の」里解か

ほしい」と孤独な患者の姿が切々としている。

　

「楽しい余暇を持らたい」という要求も，現実

は楽しくない，余暇も持てないという姿を反映

しているのではないか。いつ治るか分らない，

というよりも，もう二度と健康をとりもどせな
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る患者たちの，この希望はかなえられないもの

なのだろうか。病人は，人並みな生活，結婦し

たり，外出したり友人と語り合う生活は詐され

ないのだろうか。陥祉社会というのは，維済活
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〈大腿四頭筋短縮症〉22人
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動の剰余を施してもらったり，おこぼれを恵ん

でもらう社会を指すのだろうか。この患者だも

のような，人間として当り前の要求を健康な人

と同じように実現できる社会を福祉社会という

のではないだろうか。

　

主な疾患別では，膠原病が「楽しい余暇を持

ちたい」という希望が多く女性の患者の多いこ

とと結びついているのかも知れない。ダウン症

の子供を持った親などに「近所の理解」や「友

人」を求める声の大きい。筋１縮症に「外出」

を望む人が多い。「友人が欲しい」という希望

も介せて，何とか解決できないだろうか。ボラ

ンティアのような人が多く現われるよう迎動を

広げる必要があるようだ。
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〈リウマチ性関節炎〉60人
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いる。所弓を保障してほしいという120人と併

せ，患者の社会生活確保の対策が必要ではない
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主な疾患別では，施設の入所では筋養縮症や

血友炳，スモソなどに希望が多い。教育を受け

たいとするのは，タウン症児と血友病，筋笈縮

に多かった。働ける場所が欲しいというのは，

膠原病，血友病に多い。若い患者が多く，かつ

一応は症状の進行が押えられているからではな

いだろうか。所得の保障については，スモソ，

血友病，筋炎縮症，再不貧，膠原病，ベーチェ

ヅトなどに多く，患者の自立の道を要求してい

る。その他の記入例では，筋養縮症で，「施設

を近くに欲しい」「高等教育を受けたい」ダウ

ン症で「将来を保障してほしい」「普通児と一

緒に扱ってほしい」「公立保育所に入れたい」

などがあった。教育は受けたいが，それは普通

の教育でなければならない，ということであ

る。
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図Ｅ一則-11

　　

〈リウマチ性関節炎〉60人
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そ
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他

　

１

　

医療費を公費負担にしてほしい

　

２通院などの交通，タクシーを無料にしてほしい

　

３ハリ，キュウ，漢方治療を認めてほしい

　

４通院のための宿泊施設がほしい

　

その他の要囃では，通院時の交通費，タクシ

ー代の負担の軽減を求めるものが190人もいた。

医療費の負担と共に交通北がいかに患者にとっ

て重い負担となっているかを示している。「ハ

リ，キュウ，漢ﾌﾟjの治療を認めて欲しい」とい

う人が103人もおり，健保の適川を考えると同

時に，西洋医学一辺倒に対しても不満が出てい

ると考えるべきであろう。通院のための宿泊施

設を希望している人が30人もいる。北海道で

は，札幌の病院へかかる患者・家族にとって

は，交通費の他に宿泊代や宿泊の施設も大きな

問題となっている。また「病気についての知識

を得たい」という人が121人もいる。どのよう

な生活を送ったらよいのか。将来はどうなるの

か。現在どのような治療を受けているのか，患

５

６

７

医療機関が近くにほしい

病気についてもっと知識を得たい

その他

者は自分のことをもっと知りたいのであり，知

らなければならないのである。医師の中には，

ていねいに，患者の現状と治療や見込みについ

て，あるいは薬について事前に説明をしてくれ

る人もいる。しかし，詳しい説明をしないどこ

ろか， ｢そんなことを患者が知ってどうする

か，黙って治療を受けていればいい」と一かつ

する医師のいることも事実である。納得のない

ところに信頼もまた無いのだということを医師

に知ってもらいたいものだ。また，正しい知識

を得たいという要求に応えるのは，患者・家族

の会の活動ではないだろうか。医師や行政と緊

密な連絡と協力に･よって，この問題に対処する

べきである。
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〈側わん症〉27人
図E-(42)一８

　　　　　

〈ダウン症候群〉37人
図Ｅ一助-７

　　　　　

〈進行性筋萎縮症〉45人
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〈大腿四頭筋短縮症〉22人
図Ｅ一(42)-11

　　　　

〈リウマチ性関節炎〉60人
図Ｅ一1421-10
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(43)上の表にあげたこともふくめて，いま，あなたの家庭や患者が最も強く望んでいること，要

　

求や希望，提案，苦痛なこと，悲しいことや不満に思うこと，病院や看護に関して自由に書い

　

てください。

　　

患者の立場から

　　

家庭・介護者の立場から

　

患者の立場と，家族の立場から自由に意見な

どを書いてもらった。これは生の声である。少

し長くなるが，疾病別に分けて全て掲載するの

で，全部を読んでほしい。患者が何を考え，何

を望んでいるのか，少しは判っていただけるの

ではないかと思う。ここに書かれた方の中で，

その後死亡された方，自殺された方も何人かい

ます。その人たちが，地上に残した声をぜひ読

みとっていただきたいと思う。

　

患者や，家族の立場からの要求や要望，困っ

ていること，不満や提言については，主に①医

師・医学，研究医療施設に関すること，（2･治療

北，経済に関すること，③家族，結婚，職業，

住居，将米への不安感や孤独感，さらには生き

甲斐に関すること，④医療制度や年金等の行政

的制度的なこと，行政の窓口の対心に関するこ

と，などの４つに大きく分類することができる

と思う。

　

それらの訴えや要求のどれもが深刻でかつ重

いものだが，医学や研究に関すること，経済的

な問題や制度的なものなどについては，我々の

迎動によって，極言すれば，行政的な措置つま

り金さえ惜しみなく出せば，解決できない問題

ではない，と云うことができると思う。

　

しかし，難病運動に携り，一人ひとりの患者

や家族と直接に結びついていくなかで，（2.に分

煩されることからの一つ一つほどとてつもなく

重く，冷く，高くそそり立つ壁にも，深く暗く

沈み込んだ海とも思えることはない。

　

この要求の一つーつ，この訴えの一つ一つを

どうすればよいのだろうか。考えてトる時間は

与えられていない。

　　

〈スモン〉

0100003

　

足が不自山ですから，ハイヤーを何割引かし

ていただきたい。

0100001

　

昭和43年９月１「|に病院に入り（札幌鉄道病

院）種々検査を受けましたが，スモソ病との診

断を受けて，いくらか良くなり，ソロソｐと１

人で歩けるようになり病院の先生のすすめで登

別温泉に２ヵ月湯治に行きましたが，その後自

宅療養しておりましたが，一向に良くならず，

44年10月頃にはトイレに行くのもやっととなり

遺書を残して自殺しました。遺占の内容からこ

の病気にかかった者でなければわからない苫痛

のことを書いております。

0100002

　

治療方法を見つけてほしい。

0100004

　

スモソ病に対する確実な治療法の一目も早く

開発されることを熱望している。

0100005

　

道や市は口を開けば弱い身体障害者等に福祉

をと言引ﾅれど，実際には何もしてくれない。

わずかな退職年金（国鉄）をもらっている私は

身障者年金も資格がないのは全くおかしい。市

議などに話をしてみたが駄目でした。息子や娘

の世話にならないで自分の所得で生活ができる

保障がほしい。病気の治療法を一日も早く確立

し，生きてる内にもう一度街の中を歩けるよう

にしてほしいし，紅LIの苦しみを何とか一目も

早くのがれることを望みます。

0100006

　

専門の病院が欲しいと思います。

0100007

　

足の悪い私に，庄み良い吐宅が欲しい。

年金だからとて身障に変わりありません。

と区別してほしくありません。

0100008

困民

陥祉

　

一生を体に振つだので家族全員，生涯生活保

障を吼む。
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0100009

　

国・道の経済的援助を一番必要とする理由，

働けない，従って収入がほとんどない。

0100010

　

物価高につき，収入不足。

0100011

　

日下入院中であるけれども，年々後遺症が強

くなるので入院を長く続けたい。

0100012

　

少しでも脚部が良くなり，自分の足を取り戻

したい。

0100013

　

①

　

多少なりとも良くなって歩ける位になっ

て人様に世話にならないようにしたい。

　

邸

　

どうしてこんな病気になったのだろう。

0100015

　

専門医を養成して，専門の病院をつくって欲

しい。一日も早く病気を治して欲しい。ハリ・

キュウ等の治療を認めて欲しい。

0100017

　

両足がしびれて痛みがあり，長い歩行ができ

ない。［］がかすむ時もあり，ぜんそくの発作あ

り，寝汗がでるので大変に困る。耳なりがす

る。病気の治療方法は，スモソの場合も力を入

れて欲しい。

0100019

　

私たちは普通の方々には想像もできない大き

なハンディキャップを背負って，通勤なり通院

その他全てに苦しんでいます。車代なども私た

ち以外の人には解らない出費の大半を占めま

す。せめて税金面で考慮できないものか。

0100020

　

現在通院していないが，特に冬季間の筋力等

の体力の衰えを恐れる。気軽に昼夜いっでもリ

ハビリーのような物理療法と歩行訓練のでめる

施設。現在復職しているが，何年続けられるか

不安であり，転勤に対する不安もある。特に冬

季をはじめ重度の障害を持つものは通院等のタ

クシー全額～半額公北負担，完全看護の実現。

0100022

　

原因の早期究明と治療法の早期発見，医療費

の完全公費負担。
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0100023

　

ノイｐ－ゼのため精神病院にかかっているの

で，その病気だけでも早く治ってほしいことを

望んでいる。はったり，つたい歩きのため家の

構造を改善してほしい。食事の支度をしてくれ

る人がほしい。ハリ，灸，マッサージの治療費

がほしい。

0100026

　

私は身障者第１種の２級で生活保護を受けて

いますが，身障者年金をいただいているのでそ

の分を福祉では収入とみなし，年金額240,000

円を12ヵ月に分けて差し引かれてくるために大

変に生活がしにくいこと。インフレ物価高に生

活保護費もその乗降によってスライド制にして

ほしいことを強く要望します。

0100029

　

年金月額38,000円で，スモソ外の医療費も夫

婦で月額平均5～6,000円要するので，生活費

の増収がほしい。スモソ治療が軽快になる医師

はいないと思っている。今までの結果から。従

って対策のないものを求めても仕様がないでし

ょう。右ひざが痛むのに整形外科は異常ないと

いうし，内科医は老人型だというが，レントゲ

ンでも撮らないと判らない。医師は頼りになら

んし，していない。（現在私の職業で現に77歳

でも数人稼働しているのに）

0100034

　

退院後，会社勤務していますが，以前と違い

身体が思うようにならず，休みがち。収入も減

り，職場もいつやめさせられるか不安の連続。

身障者に対する理解が社会的に不足している。

生活の安定……m易，収入共に安定できたらと

思う。アソマ，マッサージ，ハリなど保険でで

きるようにしてほしい。早く治療法または少し

でも楽になる方法を発見（研究）して下さい。

0100035

　

スモソに対する行政の関心が全くない。そん

なこと俺ら知らんとソッポを向いている（表面

はそうでなくても中身が）のが今の行政のよう

だ。行政を根本からタタキ直して，訴訟しなく

ても保護するようにしてほしいことと，原因が

よ|川にたのだから，治療の確立を一目も早くす



ることと現時点では訴訟が必要だから，医師の

証明をスソナリと出してもらえるようにしてほ

しい。完全な心身障害者であるのに役所ではナ

ンクセをつけて身障扱いをしてくれない。

　

患者の不心得，不注意でなった身障者ではな

いのだから，行政で進んで面倒を見るべきと考

えています。

0100039

　

約12年の間，このスモソ病に苦しみぬいてい

る。専門的な治療方法はないものなのだろう

か。マッサージなどしても一時しのぎだが，今

のとこそれが一時でも楽だ。スモソ病の場合，

投げやり治療の病院が多く悲しい。

　

マッサージ，ハリ，キュウ，通院のタクシー

代が多い。公費負担にしてほしい（割引き）。

0100042

　

何年通入院治療を受けても医師もパッとしな

い。ただ義務程度で何ら回復の見通しが全くな

い。ただ薬をのんで生きているという程度で

す。

0100044

　

発病してから職場も退職，今は廃疾年金が唯

一の収入で母と２人暮しでしたが，母も６年余

りの私の付添で身体を悪くしてバラバラに離れ

て入院しています。兄弟姉妹も全部片付き，気

がついてみたら自分一人が残っておりました。

病院も老人が多いので私たちの年代には理解が

してもらえず悲しい思いをすることもたびたび

です。今のところ，病状は落ちついております

が，悪くなった場合，一人なので完全看護の所

に入りたいといつも考えています。

010.0045

　

家族の家計収入があっても毎日ブラブラして

いることはつらい。従って鍼，灸を含めた全医

療費の無料を望む。また通院費等も。

0100046

　

私の病気から主人が管理職から下りるはめに

なり，そのことが心の負担になり病気の苦しみ

とともに前途に希望がない。

0100047

　

一日で良いからしびれの苦痛からのがれた

し％

0100048

　

行くところがないので退院させられると困

る。

0100049

　

一人の子供が再婚しますので私までみてもら

えない状態で払それに孫もおりますので体が

とても疲れます。それで保護を受けて一人で暮

らしたいと思いますけど，電話があれば受けら

れないとのことです。私は家の中はどうにか歩

くことができますが，外は歩くことができませ

んので電話がなければ困まりす。電話があって

も保誕を受けられるように望みます。

0100051

　

医療法の早期確立，患者・家族の生活安定，

治療北公費負担になったことは助かり，その点

喜ばしい。現在，市福祉課より週一川ヘルパー

が来て洗濯物をしてくれるが，毎日短時間でも

掃除の人をほしい。現在主人が出勤前，掃き，

ふき掃除をしている。

0100052

　

治療の早期発見。

0100053

　

この病気になったため一生自山に歩くことの

できない休になってしまった。また病気のた

め，社会から見離されて近所の付合いもままな

らない状態を早く解決してほしい。

0100056

　

通院などの交通，タクシーを無料にしてほし

い。治療法を見つけて健康な足になりたい。

0100057

　

生活のため夫婦共に苦痛に耐えて休養ができ

ない。休店すれば収入が減るから早く生活保障

がほしい。

0100060

　

道路を舗装してほしい。（アスファルトに）

0100061

　

現在のところ入院当時の不明の由，キノホル

ム投薬証明をもらえない。

0100062

　

マッサージ費無料とバスに乗れませんのでハ

イヤー代に困ります。マッサージは余市に行か

ねばならず，片道1,700円の車代が必要です。
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0100064

　

スモソ病の原因と早急に治療して良くなるよ

うに医学の研究を望む。

0100065

　

私の場合は余り長歩きできまぜんので，タク

シー代がかかりますので無料にしてほしいと思

います。

0100067

　

43年からスモソ炳という薬害の犠牲者にな

り，肉体的，経済的，精神的，家族まであらゆ

る而において破壊され，歩行困難，足腰のしび

れ，冷え等々，数えきれない苦痛が一日として

消えることがなく続いている。早期治療法を希

望し，第２，第３の犠牲者が出ないよう国，製

薬会社が責任をとるべきである。

0100068

　

全額公費負担の範囲を知りたい。

　

今まで入院しても，スモソと関係ないといっ

て公費負担を断られる。ではスモンの医療法が

あるのか，そのためにどこまで公費負担になる

のか，また合併症を認めてほしい。

0100069

　

治療を受けたいが，治療法がないといわれて

いるため，薬害が心配で治療を受けることが心

配である。

0100070

　

毎日通院が大変なので，入院をさせて頂きだ

tヽ。

0100072

　

相談相手がほしい。足がしびれて苦しい。

0100075

　

一刻も早く的確な治療法の開発，漢方の保険

適用を。治療施設の拡張強化，スモンをはじめ

療養費の給付制度の確立。

0100077

　

スモンという特殊な薬害病の後遺症なので病

院で苦痛をとり除いてもらうなどとは考えてい

ない。

　

リハビリーの建設，マッサージその他患

者の望む漢方治療の無料化と交通費の無料化を

実施してほしい。また失明，歩行困難となった

患者たら，生活保護を受けなければならなくな

った人々に責任をもって協力するべきである。

一153

010U078

　

肉体の苦痛が少しでも軽くなるような治療法

が開発されること。

　　

<重症筋無力症〉

0200001

　

私の家では療養所にいるのです。病院側では

院長さんをはじめ，看護婦さんたちに親切にし

てもらっていますので，本当に頭の下がること

ばかりです。八雲の療養所の人たちは良い人ば

かりです。

0200003

　

私は自分のことは今のところ何でもできます

が，疲れてくると食事と話すことがつらくなる

ため，もう少し家族の者が理解してくれたらと

思っています。

0200007

　

病人，老人，弱者が平和に過ごす口を望む。

人材が変おっても政府，自治体の対策により変

わりなき平和を希望，争いは亡ぶ。

　

高度の教育と公害皆無を提案（医帥も○○の

病があまりにも多いのです。

　

あらゆる弱者，明るい天地を仰望の切なる願

いもものかわ，風雪の闘病生活のやりきれない

この苦しみをどなたか受け入れる方があるでし

ょうか。置き去りにされ，嘆き，苫痛，悲しみ

の闘病，日のあたらぬ人はつづく。出世コース

の方はどこまでも良く，悲しむ方は何から何ま

で下を向いて行く皮肉さがあり，病に巻きこま

れ世を終ることは政治で解決できないでしょう

か。弱い者が平和に過ごす日を切望いたしま

す。医療費の公費負担，税金の免除，治療完

全，病全治，これら完全なものになってほしい

のでございます。

0200009

　

医療の全面的公費負担，教育施設の増設，病

気に対する早期解決と治療。

0200011

　

はっきりと決っていませんが，手術をしよう

と思っています。手術をすれば一人でトイレに

行けるまで母についてもらわなければなりませ

ん。しかし私の家ではほが働いています。私に

付いているとお金の面で困ります。病院代は無



料でも母の病院での生活まではみてくれませ

ん。それに付添いの方がまいってしまうと聞き

ます。母に倒れられて一番困るのは私です。

　

手術するのも考えてしまいます。退院してか

ら働けるまでの白分が苦しい。家にいて手に職

がほしい。お金のない私だが通信教育で洋裁な

どを覚えたい。何でも身につけたい，本も読み

たい。そのいうお金も免除してほしいと思って

います。お金のことで親に負担はかけたくな

い。早く治って結婚して親孝行したい。

0200012

　

入院中で先生方を信頼していますが，患者自

身が熱が出た時，吐き気のある時には早く本人

が楽になるようなことを考えてほしいもので

す。

0200015

　

一口も早く健康になりたい。

　

思いきり笑って，思いきり走って，思いきり

恋をしてみたい。

0200017

　

専門医の診断を受け治療したい。

0200020

　

専門医にかかり，療養指導または治療を受け

たい。原因究明を強く望む。また治療法の早期

発見を。

0200021

　

医療費公費負担の手続きをもっと簡単にして

ほしい。

0200022

　

一日も早く治療法を発見してほしい。

0200025

　

周りの人に余りわかってもらえず悲しい。思

うことを自由にしたい。

0200028

　

かかっている病院の先生方の変わり方が激し

く，また私の場合は耳鼻科も週一度の出張医の

ためにカニュウレーの交換に困る。現在は自分

で取替えているが仲々大変……。

0200030

　

一年に一度でもいいですから東京の専門医の

診療を札幌で行うことを望みます。

0200032

　

一口も早く原因がわかることを願っていま
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す。毎日気分がすぐれずゆううつです。私はま

だ軽い方ですが，重い方々にはお気の毒です。

0200033

　

元気な時は別に希望，不満はないのですけれ

ど風邪をひいたり，疲れがでたりした時に周り

の人の理解かほしいと思います。家庭内が陪く

なり近所の口がうるさいのです，何かと。

　

細かいことは気にしないように気を付けてい

ます。

0200034

　

重症筋無力症特有のクリーゼを起こして時に

はかなり苦しいことがあります。一口も早く専

門病院の設置を願います。

0200036

　

せめて大きい病院だけでも各専門の先生がお

られて，悪いときはいつでも入院できたらどん

なに良いかと思っています，１月から体調が悪

かったのですが，４月15ロ病院に行き，急にク

リーゼを起こし，今も安静を思いふせっていま

すので二次訓査をお許し下さい。

0200037

　

専門医療機関で治療を受けられたらと念じて

います。

0200040

　

顔の筋肉が勣かないので唇も動きが悪く言語

障害，腰がだるく足がたまに歩くのがにぶる。

一目も早く治りたく良い治療を受けたい。まぶ

たが重く手もだるく思うように手が使えない。

見た目には何でもないように見えるので少し具

合が悪くてもそれがわかってもらえないのが困

る。

0200041

　

病院の先生はこの病気のことにはくわしくは

なく，病院へは月に一回，薬をもらいに行くだ

けですが，46年からずっとウプレチットだけを

飲んでいるのですが，このままで良いのか不安

です。一度専門の先生に診てもらいたいと思い

ます。

0200044

　

病気のことをいろいろ相談にのってほしい。

　　

〈多発性硬化症〉

0300001

　

厚生省指定難病はどこの病院で検査を受けれ



・●

ば難病の証明をしてもらえるか。

　　

<パーキンソン氏病〉

0400001

　

老い行く身休，いつか独りになった時の生計

の不安。同じ病を持つ人に比べたら私か一番良

好のようですが，発作的にくる熱どフルエ。

　

゛ケイレソ。には誰かがいないとどうにもなら

ない。

0400002

　

看護婦が形式的で内部観測（？）を患者に強

制する。大手病院は完全看護のはずなのにいろ

いろの理由をつけ10200円の手当割で支出を

要求されている。これは病院の請求でなく仙人

の請求である。

0400003

　

パーキンソン氏の薬，ﾄﾞ･バストソを服用しな

いとほとんど体が作動しないような状態です。

発病以来９年目になっています。病状は年々悪

化して今では薬がないと体がいうことをきかな

くなります。今でもこのような有様なのであと

１年か２年もすると薬の効果もなくなり，寝た

きりの状態になるものと思われます。したがっ

てアンケートＥにもあった「施設に長期入所し

たい」という答えが出たのです。

　

それからドバストソを長期服用すると脳がマ

ヒされるためか，便所に行き，ふんばってもふ

んばりがきかず，便秘して用をなさず，こんな

状態が４，５ヵ月前から続いており，仕方なく

漢方薬の服用で難をのがれています。それから

小便の方も近くなり，夜中に２時間毎に小便に

いくようになりました。

　

そして今度は目の方なのですが，物が二重に

見えるようになりました。まだいろいろありま

すが，以上が主としたものです。字を書くのが

不便なのでよろしくご判読下さい。大変尾龍な

ことを書きましたがお許し下さい。

0400004

　

原因不明の難病を一目も早く原因の追求をし

てほしい。それには大幅な予算を出してじっく

り研究と取り組める態度が必要です。それと今

特効薬として病院より受けている薬で剛作用を

考えずに投与しているものが多くあると思いま

すが，そのような面も充分検討してほしいもの

です。

0400005

　

昭和50年９月に定年退職で保険を使うことが

できず自費ですので一口も早く医療費を公北負

担にしてほしい。

　　

〈ベーチェット氏病〉

0500001

　

病気になって約10年になりますが，依然とし

て原因不明のようです。片目は見えなくなり，

今は残った片目で頑張っていますが，その目も

悪くなっています。早急に原因を究明して治療

ができるよう切望します。

0500002

　

病院へ診察に行くと，一日中，自家営業のた

め仕事ができないから特に優先に診察してほし

い。一人で病院へ行けないので困っている。今

大学病院へ通っていますが，薬をもらうだけで

も半日以上かかります。仕事ができません（主

人は）。

0500005

　

周囲の理解がほしい。視力が弱く歩行が少々

不便なので。

0500006

　

現在はどうにか生活していますが，もし両眼

が悪くなり今の仕小ができなくなった場合，子

供が高３，高１，中２と３人，これからが大切

な時期だけに心細く感じます。何とか少くとも

今以上に悪くならないよう祈っております。

0500007

　

医療費の公費負担は認定書が届きました時，

表示された６ヵ月の期間が切れていて，再度手

続きを必要となりましたし，転勤（夫）の都合

で関係の保健所も変更しなければならず，その

まま受診しておりません。この種の病気は不治

の病ですので，公費負担の受給者票をその都度

申請せずに患者がいつでも使用できる証明書の

ようなものになることを望みます。

　

簡単にいつでもどこの病院でも受診できるよ

いこなりますと，病院側も今後の患者のための

治療にいくらかの進歩も見いだすことになると

思います。ささやかな願いではありますが，受
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診の回数が多いことは医師にとりましても病気

の状態を詳しく観察できますので，よいことと

思いますので一考をお願い致します。

0500008

　

ベーチェット病で頭が痛くなる時があるので

すが，ある病院で風邪ぎみだったので薬をもら

ってのむと頭がなおったので，ベーチェット病

で頭が痛くなるとその薬をもらってのんでいま

す。できれば本人にごったベーチェット病のデ

ーターでどんな病院でも薬又は診療が受けられ

るようにできないものでしょうか。

0500011

　

医療北公費負担を望みます。

0500012

　

将来の生活費を保障していただきたい。（現

在の年金では生活をして行けないのでもっと増

額してほしい）

0500015

　

看護する介助費を国費で出してほしい。

0500017

　

ベーチェット病の再発の場合は人院及び通院

で（副腎）皮質ホルモンを服用すれば良くなる

が，42年２月発病したスモソ病は腰から足元ま

で年中痛いので職場で働く場合でも痛いのをこ

らえて働いていますが，職場の上司や職場の同

瞭の理解があまりないので苦痛です。又，スモ

ソ病の友の会に入会したら良いかどうか迷って

います。

0500018

　

この病気になってから医師はベーチェット病

とは言わなかったのですが，本など読んでそう

でないかと思っていました。昨年９月，公費負

担の申請書が送られてきましたのでやはりそう

かと思い病院で医師に言ったところ，こちらで

出したからだと言われ占いてくれましたが，申

請後何の連絡もなく不思議に思っていました。

昨年12月，旭川で難病連の地区集会の通知をい

ただき出席し，その時事情を話して調査をお願

いしました。その後連絡をいただき占類不備で

再申請するようにとのことだが，そのままにな

って申請が出されていないとのことでした。保

健所に聞いてみたところ，書煩を再提出するよ

うに病院にも医師にも言ってあるから貴方から

も旨って占いてもらいなさいとのことでしたの

で医師に聞きましたところ「きてはいるか大し

た事ないからいいんじゃないか，金をもらえば

貴方は良いのだろうが，ベーチェット病になる

のですよ」といわれ書いてもらえません。もう

少し悪くなるようだったらとの話でした。私は

症状は少しずつ軽くなっておりますが，ベーチ

ェット病でないかと思ってみたりで，保健所の

方もそのままになっているわけです。

　

それで今年旭川で集団検診でもあるというこ

とですので，その時，よく診察していただきた

いと思っております。

0500019

　

近く入院の予定であるが退院後も働く事がで

きるよう望む。

0500021

　

現在目立った病気の進行はありませんが，前

途が悲観的です。早く完治する方法をみつけて

下さい。

0500022

　

一口も早く治療法が発見されることを望み，

専門医の方々の研究に要する北用の国家予算の

増額を切望します。

0500023

　

具合が悪く病院へ行くと，ベーチェット病の

原囚がわからないために，適当なことをいわれ

る。

0500024

　

病気についての解明（原因，対策，治療，経

過，予後など）を急いでいただきたい。

　

現在，比較的軽度の症状でおさまっている

が，今後どう変化してくるか予測がつかず，将

米の対策も樹てにくい。

0500026

　

病気がひどくなると通院したり，あるいは入

院することもありますが，半年位治療すると大

たい良くなり普迦人と全く変らず現在も職場に

ついております。普段は病院の薬をのんでいま

せんが漢方薬をのんでいます。漢方薬をのみ始

めてから（３年），同じ共合が悪くなっても以

前より慨くすむようになっていますので，漢方
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薬はかかすことはできません。20口分で5,000

円位しますので，漢方治療も認めていただけれ

ば大変助かります。（軽い症状は年巾あるの

で………）

0500027

　

疑ベーチェット病との診断で（主に口内炎，

陰部のかいよう）症状が出だのは肘年。発病し

てから８年位で失明とのデーターを見て一時は

とても悩みました。お陰様で今もって地に異常

はなく，半年に一度位の眼の検査を受け，祁年

頃に検査を受けるのをよしました。口内炎は相

変らず休みなく出ておりますが，かいようもこ

こ２年位できず，普段は病気の小を全然考えて

おりません。「なんれん」の新聞を見ていろい

ろの重病の人の記事を読み大変心が痛みます。

現在の自分の症状を幸せに思っております。

　

主人も病気については，余り心配をしている

様子もみえませんが，これから先どのようにな

るかと思うと，心の奥では不安がつきまといま

す。子供も小さく（小２年，６歳，３ヵ月），

子供が一人立ちするまでは頑張っていきます。

0500029

　

この病気にかかってから重夕川動的なことはで

きず，したがって同じ職場で働く事ができない

ので仕事を変えると，自然と給料も安くなり自

分も思うようにならないので，やけ気味にな

り，何というかもう，この病気になった人でな

ければわかりません。ですから国ももっと平等

に，健康な人並みとはいかなくとも，生活が楽

にできる職場がほしい。差別待遇のある会社が

なくなってほしいと思います。

0500030

　

治療法の発見に大いなる国費を出してほし

い。

0500032

　

あんま，マッサージ，指圧，はり，キュウ，

治療院開設について及びその後の職業と治療の

かね惑いについて。

0500033

　

まださほど不自由でない。

0500035

　

一口も早く健康になりたい。

0500036

　

現在地方に仕んでおりますが，地元に眼科が

ないことが一番の悩みです。毎月札幌北大病院

眼科で診察を受けておりますが，遠いため度々

行けませんし，行くときは□白しなければなり

ません。医療費より，旅費，宿泊料その他にお

金がかかって大変です。

0500037

　

私の家族は8, 6, 3歳の３人の女の子と私

の母と２人の妹が同居しているので入院，通院

の折は協力してもらえますが，現在主人は札幌

に勤務が変わり転勤致しましたが，子供をおい

て通院することもできず，子供を連れて元の家

に戻り母親と球しております。そのため主人は

一人暮しをしております。

　

いつもいつも寝こんでいる訳ではありません

がいつ寝こむか判りませんので誰かに近くにい

てもらわなければ心細いのです。

　

これから２，３年毎に転勤する由，母ももう

60すぎ，先行きが不安です。

0500039

　

社会復帰間もないので収入安定のために頑張

っています。

0500040

　

視力障害者の職場がほしい。特に官公庁，公

務員関係の機関で身障者を優先的に採用してほ

しい。マッサージ師の養成に当っては，視力障

害者以外の者に資格を与えぬよう望みます。

　

健康体の者は何でも就職できるのですから，

何らかの規制が望ましいと存じます。

　

盲人の唯一の希望を失わせないで下さい。

0500041

　

私の場合でしたら近くの病院（大夕張炭鉱病

院）で午前，午後にかかわらず発作が起きた吽

すぐ通院できるようにしてもらいたい。

　

現在は発作が起きたとき，北大病院に月に４

・５日間通院している。大夕張炭鉱病院には眼

科がないので困っています。

　

交通費が片道950円位で，４日又は５ロ位往

復を繰返しているので馬鹿になりません。交通

北も公費負担とならないでしょうか。

　

特定疾患医療受給者票を３月２日頃申請しま
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したが４月15日になっても届きません。この様

なことでは患者のいらいらはもとより，医療費

の負担も一時的にせよ，患者又家族の心情大変

なものです。ですから次の受給者票がくるまで

現在の票をつかえるようにしてほしい。

0500042

　

一日一日が不安の毎日です。３年前痛みの余

り，左目を取り，今右目が0.006という，今に

なれば夫と子供がささえです。今自分のことを

何とかやっていますが，手さぐりがやっとで

す。子供も，今中学１年と小学５年です。子供

の将来を考えるとつらいです。

0500046

　

あきらめたり，又小さな望みを持ったりして

います。今通院しても気休めで発作が起きたら

アストロピンをさすだけです。

0500048

　

病気の原因を早く究明して適切な治療を施し

てほしい。

0500049

　

病気の原因を早く発見してほしい。

0500051

　

原因を１口も早くつきとめてほしい。

0500052

　

医療費が公費負担になったけれど現物給与に

してほしい。

　

受給者票の更新は半年毎ではあまり早すぎる

ので，せめて一年位にしてほしい。

　

更新時手続きをしてからの日数がかかり過ぎ

るのでもっと早く受給者票を交付してほしいこ

と。

0500054

　

早く原因の究明をお願いし，社会復帰がした

い。

0500055

　

昨年道より特定疾病として医療の無料化にし

ていただき，休むことなく通院している私にと

って本当に有がたく深く感謝致します。

0500056

　

今働いているので健保を受けて無料で北大に

通院しておりますが，やはり忙しい時は足に斑

点が出たり，ロの中にかいようが出来るので健

保ほしさにパートにならずにおりますが，パー

卜で体に無丿里のかからないのを囃んでおります

がパートになれば健保が受けられず困っており

ます。手続きが面倒な医療保障が苦になりま

す。

0500058

　

早く完治する方法を早急に研究してほしい。

0500059

　

苦痛は色々と有りますが，病気についてもっ

と知識を得たい事と，治療法が早くわかる事を

希望します。健康保険及び年金の無料を望みま

す。

0500060

　

職場の協力を得て週に１度の半日の通院をし

ていますが，職場は月に３度の休口のみで非常

に疲れます。と中して週休制の所は年齢的にも

働けるはずもないと諦めていますが，休むと時

給の割で収入がなくなりますし，人手もないと

て無理をすることになります。せめて働いても

国民健康保険の掛金とか住民税位免除してもら

えぬかと思います。

0500061

　

－言でいうならば一目も早く全治し，学業を

終え，社会人として盲人であっても一人立ちの

できることを望んでいる。

0500063

　

医療費は皆様の迎動によって無料になりまし

たが，できることなら手続きが非常に難しく支

払いが遅れますので，もっと簡易な方法で取扱

ってほしい。〔例〕手帳等によって医療費は，

病院と関係官庁との間にて取扱い，患者と関係

のない処理をしていただく様運勤して下さい。

0500065

　

障害年金の増額

0500066

　

北大等は看護婦等は良いが個人病院はまだ病

気について何も知らないで，もう少し勉強して

患者の気持ちを理解してほしいと思います。特

に内科医の場合。役所は何淑も患者に対する手

続きは少し緊くしてほしい。せめて公費負担制

度は一年位にしてほしい。

0500068

家庭生活の安定を図る（経済面）。
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家族の者の生活が心配なく，安心して医療が

受けられ

　

可能な範囲で社会復帰したい。

0500071

　

原因，治療法究明，生活の保障

0500073

　

早期に病気の原因，治療方法を解明してもら

いたい。

0500074

　

医師の認定の仕方に疑問がある。ベーチェッ

ト病とわかると面倒くさがる。内科的に不勉強

である。廃疾年金受給者であるが，法律的に妻

の扶養者となれないため，妻の税金又は諸々の

手当がもらえない。

　　

〈膠原病・全身性エリテマトーデス〉

0600002

　

難病に対する研究即ち発病原因，治療方法の

究明などを一日も早く難病克服される日の訪れ

る事を望んでいます。

0600003

　

研究休講

　

内容の充実を麗みます。

　

政府は何をもって研究進めていると自負でき

るのでしょうか。私達にも労働する権利と義務

があることは憲法に示されています。それなの

に社会復帰の道がほとんど開かれていないのは

どういうことでしょうか。

0600007

　

現在の私はほとんど健康な方と変らず毎日勤

めに出ている点では非常に嬉しく思っていま

す。しかし上にも○印をしましたが，現在の主

治医はあまりこの病気に対してくわしく検査結

果などを話して下さらないので時々不安に思う

時があります。相談相手がほしいです。

0600008

　

これと言って特にないが，これからのことが

心配だ。はっきりしたこれからの保証がほし

い。

0600009

　

私の場合というよりこの様な病気の方達すべ

てに言えますが，外見はとても病気持ちの様に

は見えないです。それで時々他の人達に誤解さ

れやすいです。それに一番困るのが復職です。

たいていの事では病気の事は理解してもらえず

結局は病歴をかくして職業についたり……。

それに現在の私の切実な悩みは結婚の事，現在

24歳になり，これでも一般の女性のように一応

結婚の夢は持っているのですが，このままの状

態で結婚をしてもなんて……。

　

色々と人に聞いたりしたことがあるのですけ

れど，そこそこの病院によって治療法が違うと

のこと，私の様な病気の人はどこの病院へ行っ

ても同じ治療かと思ったのですが……。

　

現在ステロイド療法をしているのですけれ

ど，それもこの病院では一生続けなければだめ

だと言いますし，知人である病院の内科医をし

ている方は時期がくればやめなければならない

と言ったり，そういう点て難病，つまりその病

気ばかり扱う専片病院があればどんなにありか

たいかと思います。何かずい分勝手なことばか

り書いてしまいました。ごめんなさい。

　

これからの難病連の活躍を期待します。と同

時に何かお手伝いさせていただくことができた

らと思いますけど現在入院中じゃだめですね。

0600010

　

国民健康保険で道と市で３割負担といって

も‥脆者が一時立替えなければなりませんが，

交通費と共に高額になります。医院，診療所に

かかわらず料金の支払いをしなく良い事を希望

みます。

0600011

　

現在はほぼ健康を取戻しておりますので，年

に２～３回，尿，血液の検査をしていますが，

子供の学校のこと，子供が風邪ぎみの時など，

疲れと気疲れで私も調子が悪くなります。一生

このような繰返しかと思うと不安であります。

一人っ子ですから，第２子をと思いますが，妊

娠，出産，育児と先を考えただけで自信があり

ません。気を長くこのチャンスを待つことにし

ます。

0600012

　

身体障害者（１級）のため，外出の時は付添

がいなければバスに乗降不可能のため，同居の

母が今までは付添ってくれましたが，高齢のた

めかえって不安のために自宅に電話があればと

強く希吼致します。
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入院時のけ添看護料金額公北負担を認めてド

さい。

0600013

　

通院中の病院の完生から大きな病院に入院す

るようにと言われ，精神的に苫痛な思いをして

います。昨年11月北大退院時の子供の安心した

顔を見ていると話をするわけにもゆきません。

　

子供達の希望も強く内科医院も２月より変っ

たばかりです。早く良くなりたいと思っていま

す。

0600014

　

病院が述いため通院に困る。病院側からもう

少し病気に対して詳しく救えてほしい。

　

公立病院のため混んでいるので待ち時間がと

ても苦痛。

0600017

　

患者としては比較的幸福な方だと思っていま

す。しかし病気がＳＬＥですので，他日には病

気とは思われず，慢性状態の続いている今「1こ

の頃では身内の中でも「なまけ炳」でて循ある

かのように言われたり，思われたりするのが大

変悲しく，くやしい思いをしています。

　

毎日，寝つくほどでもないので，病気に理解

のある方と結婚，又は友人をつくり，なるべく

普通の方のような生活をしたいと思っておりま

す。

0600018

　

この病気になってから働く･Ji:も不り能になり

ました。面くとすぐ又具介が悪くなり入院で

す。幄い仕訂でもないかと思います。私は23歳

にこれからなりますが，まだ親のやっかい者で

す。又，共々が悪い時，だれか看護者がいない

かと思います。父親に頼まなければいけないと

思うと苦痛で自分で無理したりする結果になり

ます。

0600019

　

私は48年４月１川から特定疾患の巾請をいた

しました。その時は北大に入院中で. S48年の

３月16ロに入院しましたが，入院時は勤めてい

たので継続療養の申訪をしてもらいまして社会

保険の本人でした。（任意継続療養でしたので

自分で保険北を払いながらです）
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でも木人が入院していたので連絡不川きで，６

月10川でその傑険も岡れてしまいました。

　

その時，婦長さん達から私の病気が48年４月

から道負批になるから巾請しなさいとｄわれま

した。でもその時に私は抵抗を覚えました。と

いうのは私の瞳んでいるところは田舎で，その

ような手続きをするとすぐ町の人達に知られる

ような気がしたからです。仏はその申請が役場

に直接関係があったら特にいやだと思いまし

た。

　

というのは私も役場に勤めていたからで

す。もちろん私の家庭は母子家庭なので本当は

そんなこと言っている場合でないと良くわかっ

ていたのですが，お娶の方は自分の貯金をおろ

Ｌてで七

　

入院北を払うと婦長さんや母を困ら

せたものです。でもその申請が直抜役場に通さ

ず，深川の保健所だけの手続きだけで終ると知

った叶は，先生や看護婦さんに巾請するといい

ました。やはり，仏もまだ若いし，これから結

婚もしたいと思いますし，こんな病気だと知ら

れたらとてもいやに思っていました。

　

｡お陰様で今は道負担になって，病院賞はかか

りませんが，通院の場介，一度自分で払ってで

すから，その点はちょっとつらいです。そして

申請してしばらくしないとお金が戻ってこない

のです。特に仏は遠方なので，汽巾輿だけでも

往復1,200円かかります。ですから病院に行く

川よ１万円が必要です。検査の結果，悪ければ

扁い薬が出て，１万円以上になることもありま

す。そんな時は病院でお似を借りてくるのです

が，結局は後で戻ってきても，その前のやりく

りが大変なのです。それに今，２週間に１度，

北大に通っていますが，紅月申請するのではな

く３ヵ月に１度位ですから余計です。

　

入院費が直接払わないで済むよう通院してい

る者も入院者たちと同時にできたらいいのにと

願っているのですが，勝手でしょうか。

　

私は自分の病気が難病の一つとして，道に認

められたと闘いた時は，とても腹雑な思いでし

た。確かに経済的には少し楽になりますが，そ

れほど他の病気とちかって，慢性であって治り

にくいから認められたということは，そんなに

ひどい病気なのかと思い，とてもショックでし



た。でも私は，テレビや新聞などにその記･b'が

出ていると輿剣ににてきました。見目も伊藤様

がテレビに出ているのを拝に致しました。伊藤

様ご自身も難病でありながら，結婚をし，絵を

お描きになり，そのしこのような会を発足し，

難病の方たちの船役に立つ仕'jrを自ら病気とた

たかいながらしていることを知って感檄し，私

の今までの世間の狭い弩え方が恥かしく思った

ものです。

　

このアソケートをもらった時は，丁度仏は検

査中で一緒に来ていた妹が受け取ったのです。

その時居介せたらちょっとでもお話がしたいと

思いました。

0600021

　

入・退院の繰返しで，このままの状態で将米

どうなるのかが一番不安。一一人で身を立てるこ

とを考えて乱そうなるまでに，あまりに時間

がかかりすぎる。思うように習い物もできな

し‰

0600023

　

毎口，体の具合の良い｢|がなく，このままで

は自分の将来はどうＬよう，などと考えると頭

が痛くなし

う祈っています。

0600025

　

①原囚の究明はもちろんのこと，決定的な治

療を一口も早く確々lしてほＬい。

　

ぐ幻見在，特定疾患に限り，医療費が無料化さ

れておりますが，難病あるいは慢性疾患全て無

料化してほしい。

　

③病気になり，たとえ治原北が無料になって

も収入が減少するのは目にみえています。医療

貧の無料化とともに生活の保障もしてほしい。

0600026

　

難病に対する国の補助の増額と医療|幾関の専

門医の増員。

0600027

　

当地の市立函館病院より北大病院に移っては

っきりした病名がっき，どうしてもっと早くわ

かり，治療できなかったものか不満感でいっば

いです。毎日の微熱，関節痛など，精神的に不

安になります。今の状態で週11‥|の通院が，体

力的，維済的な負担になります。一目も早く治

榛法を見い出されることを祈るばかりです。

　　

〈膠原病・強皮症〉

0700001

　

患者が毎日の生活を自力でできなくなったと

き，長期入所して安心して療驀生活を送れる施

設がたくさんほしいと,ljいます。

　

そこでは機能川復訓練，治療を受けることが

でき，空だ，職柴訓練の施設もあればと思いま

す。

0700002

　

この病気になってから６年目です。入院ばか

りして費用がばかにならない金額です。何とか

ならないものかといつも思い悩んでおります。

無料となるという話も聞きましたが，何の音沙

汰もあ丿ませんし，現実になってみないと,･lfび

もわきません。

　　

〈膠原病・皮膚筋炎〉

0800002

　

長期入院巾であるがヽド等の立場にたって看駿

してもらいたい。

　　

<その他の膠原病〉

0900001

　

長期療養で（自宅も含め）身心ともにまいっ

てきているようだ。信頼のおける医師に長く治

療や指導を受けたい。（吐帯主代記）

U900002

　

病院にかかってもう満４年を迎えようとして

おります。私の場介はっきり膠原病の仲間には

入らないのではと根室の先生に言われ，せめて

病院代だけでも心配しないで通院できたならと

いつも思っております。通院はさほど負担にな

りませんが，入院北が一番痢いです。

　

借金してでも人院しなければならない時もあ

りますし，せめて入院代だけでも長期療養者に

とって，岡なり，道なりでみてほしいもので

す。３ヵ月目に１度，医大に検査に行かなけれ

ばなりませんし大変です。今，ホルモン剤の薬

で病気は落ら着いている状態ですが，副作川の

こわい薬を２年以上服用しております。せめて

剛作用のない薬で病気が落ら着いているなら，

一生のんでも良いから，せめて子供が成人にな
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るまで生きていたいと思います。

　

家の中で川りの者の暖い心に囲まれ，子供の

成長していくのをそばにいて見ていれるだけで

も幸せかも知れません。本当に病気とは嫌なも

の，乞食をしても健康な体になりたい。ただ望

むことは普通の人と変らない体がほしい。それ

だけです。

　

難病の方々のためにこれからもご活躍のほ

ど，よろしくお願い致します。病はその人の身

になってみなければわからないことが多いで

す。少しでも助けになってあげて下さい。

0900003

　

私の場合，北大アレルギー科に通院，治療

中，急性肺炎を起し，早速入院とのことで今の

病院に入院し，治療を受け，ほとんど良くなり

退院を目前に肝炎の方が悪化し，今になっても

良くならず，北大へ移すと言って主治医が手紙

を書いてくれましたが，アレルギーの先生では

もっと悪くなった場合に移すとのこと。私とし

ましては悪くならないために治療を受けている

のにと思うと腹立たしい思いでした。いかに治

り難い病気とはいえ，もう少し患者の立場にな

って話してほしいと悲しい気持ちです。

0900004

　

病状が固定したので社会復帰を望み，技能通

教を受講中だが，この受講料の援助措置の制度

化を強調する。

　　

<高安氏病〉

1000001

　

(べ

の医療費の支払いは大変な負担である。

　

しもう少し早く発見してもらえたら，20年の

間がもう少し楽しく暮せたと思い残念です。

1000002

　

通院などの交通にタクシーを利用しています

ので無料ですと助かります。漢方治療に保険が

きくと良い。

1000003

　

10年も過ぎ去った私のような二屯障害者は，

もう，苦しみ，悲しみの涙も枯れ果てた思いの

現在です。ただここまで精いっぱい生きてこれ

たことだけ感謝致しております。昨年の10月か

らは，障害２級で医療費はＭ祉の恩恵をいただ

いて無料ですが，更にハリ，キュウ，漢方薬等

も公北負担にして下さい。ストマイ後遺症で苦

しんでいました。昨年脈なし炳が進行しまして

全ろうになり，現在会話ゼロです。一目も早く

難聴治療の針治療院を道内に設置して下さい。

難病患者が定期的にその専門医の診察を受けら

れるようにして下さい。

1000004

　

病院が遠いため，発作の起きた時に営業車を

使用するため費用がかかる。

　

医療北がかかるため，安心して病院にかかれ

ない。

1000005

　

私はまだ独身なので，両親も年をとっていま

すので，いつまでも親に迷惑をかけられません

のでこれからの収入のことや，結婚のこともあ

りますので，この病気に詳しい相談相手がほし

いと思っています。

1000006

　

私は同じ脈なし病でも，たちがいいと思う位

発見が早かったし，普通に生活もできますが，

やはり苦しい悩みはどの患者さんも同じです。

毎口の生活に不安がない，そんな生活が早くほ

しい。難病の呼びかけをしていかなければ健康

な人にも病人の苦しみはわからないと思いま

す。

1000007

　

0医療北の公賢負担を強く望みます。

　

Ｏ病弱なため，適当な働く所を探すのに大変

　　

です。

　

し収入が少ないので生活保護を受けたいので

　　

すが，持家があるとか，土地を持っている

　　

とかで，なかなかうまくいかず，生活には

　　

ほとほと苦しい思いを致しております。

　　

〈サルコイドーシス〉

1100001

　

サルコイドーシスが難病対策の中に入ってい

るのを新聞で見たり，聞いたりしました。

　

私の場合，町の個人病院で診察していただい

たのですが，何でもないと言われ，安心して勤

務しておりましたが身体の訓子がだんだんと悪
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くなり，今度は町立の病院へ行って見ていただ

いたのですが，そこでもわからず，大学病院へ

行きました。大学炳院から検査のため鉄道病院

へ行きまして，なぜこれまでわからなかったの

か？と言われました。かなりひどく症状が進ん

でいまして２ヵ月間入院をしておりました。

　

退院しました今も週一度の通院をしておりま

す。再発しないとは言い切れない病気ではない

でしょうか。今は働くことは働いていますが，

身体の疲れがひどく，また同じことのくり返し

になるのではないかと心配です。

　

私以上に困っている人がたくさんいると思い

ます。その人たちのためにも福祉の問題，医療

費の問題，その他希望しております。

　　

<再生不良性貧血〉

1200002

　

痛みがない病気で救われる。表面は他の人か

ら見ると何でもないように見え，内I自iはだるく

てだるくて困る。何かしようとするとすく引

れ，すごく怠慢に見られるのが辛い。

1200004

　

完治してもう一度働きたい。

1200005

　

大学病院に通院するものですが，もっと患者

の言い分を聞いてほしい。治療する手段にも限

度があるようなことが，長年通院して分った気

がしますので，できれば医者と患者の意思の疎

通も明療の大きな要因と思いますが，これがあ

まりないような気がします。

1200006

　

皮ふ湿疹のため昭和48年５月より現在開業専

門医に通院（週二回），医療費を公費負担にし

てほしい。その他，時々パ訪胱炎にて開業医通

院の時の医療費（泌尿科）

　

通院週２回，疲れる故タクシーを利用したい

が高いため利用せず。

1200008

　

4日おきの通院輸血をしておりますが，１口

も早く輸血以外の治療法が発見されるよう国の

応援により，医療研究班の充実を願います。

1200011

　

病状に適した薬品を開発してほしい。
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〈難治性の肝炎〉

1300011

　

同病気の療養体験，及び薬など（快方に向っ

た原囚等）詳細通信等ほしい。私は勤務しなが

な闘病生活をしている。

　　

〈進行性筋萎縮症〉

1400003

　

一川も早く歩けるようにして下さい。

1400004

　

行政は難病，重度障害者のことには大変消極

的で予算面でできなくなったという反㈲では，

税の無駄使いがひどすぎる。

　

札幌市の福祉事務所の職几は（一部と思う

が）窓口を訪れた者に明解な川答ができない者

があるのは困ったことである。去る３月18［l付

道新の投占に障害年金のことがでていたが，札

幌市の回答は出ないままである。前にもそのこ

とが出ていたが，札幌市の㈲答は全然投占は出

ていない。諸制度があっても直接の窓口の者が

よく知っていないことも問題であるし，恩恵を

受ける者は知らされてトないのではどうにもな

らない。陥祉淑務所は最低の人間の行く所とい

う批判もある。諸制度を一括にしたしおりなる

ものを配布してもらえないものか。

1400006

　

病気の治療方法の発見，公共建築物のハツリ

や解除，公共交通剛刈の障害者専用席の確保，

専門医の配置。（今，巾内には専門医がいない）

1400008

　

専門病院に入れてほしい。

M00009

　

生活北の増額を図るため，兼業を持ちたい。

　

（例，当地は観光地なので観光地内に土産店の

開店をさせてほしい。厚生省の管轄なので考慮

してほしい）

　

外出用の電動車椅子を補助対象に製作してほ

しい。また，電話料の無料化はすみやかに切吼

する。商売上，電話は私共の足であります。

　

病気とのだたかいだけでも苦難の口々です。

その上生計とのだたかいがどれだけ苦痛の人生

とたっているかわかりません。何かと大変な仕

嘔と存じますが，健康に留意されましてご活躍



を祈ります。

1400010

　

居室をあたたかくしてほしい。（22℃～25℃）

寒いと体の勤きが鈍る。

1400012

　

将米のことを思うと不安である。

1400013

　

特に冬期間凍結した歩道など危険なため，外

出を避けてしまいがちになることが苫痛です。

1400020

　

私はろう岐者であるため‥は者仲間や看護婦

さんともお話ができないことを一番悲しトと思

っております。

1400019

　

早期治療開発を医療機関に望む。病気進行の

ため将来の不安がある。正しく社会にこの病気

を理解してほしい。

　

私たちに「生きがい」の持てる方向に早くな

ってほしい。

1400024

　

現在，札幌石山グリーンハイム入所巾です

が，新しい施設のはずなのに風呂場の不能

　

ト

イレが狭い，ベッドとベッド‘の間が狭くて1μ陽

子が自山に使えない仙，いろいろ生活していて

は不随なことが多く，もっと快適な生活ができ

るようになればどんなに良いかと思います。

1400025

　

字が読めないので職業訓練を受けられない。

1400026

　

心から話のできる友人がほしい。普通鳥校へ

行きたい。

1400028

　

外出の機会を多く作ってほしい。

1400029

　

道内に神維内科病院の設置を。

1400030

　

八雲養護学校に高等部がほしい。

1400037

　

車椅子（電力付）がほしい。

1400039

　

年毎，体が弱くなっていくので，これ以し体

力がなくなっては家･μもろくろくできなくなる

ので今のうちに何とかしなければと，いつもそ
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のことばかりです。その他どうし｡たら良いの

か，自分だけで悩んでいてもどうすることもで

きません。主人は仕拡仕･b:です。私のことで

余り心配させたくありませんし，また，心配も

してくれませんし，私か相談する身内の人もお

りませんし，今，高校二年の男の子（養子）が

1八物とか家’」;lで仏のできないことなどいろいろ

やってもらっています。が，あとこ年間で職業

にっきますので，子供をあてにすることもでき

支せん。今から心配です。毎日毎日，家の中で

一人でおりますと気がめいってしまい，悲しく

なります。何とかして外へ出たいと思います

が，主人一人が頼りなので中を出ることはでき

ません。

　

また，外へ出てもトイレに困ります。女物の

下着だとか化粧品など，女だけが使う物がほＬ

いと思っても，頼む人がいなくて困っていま

す。

1400040

　

将来のことを考えると一番不安です。生きて

いく［I的がほしい。

M00041

　

常呂町特別養駿老人施設に入所しておりま

す。

1400042

　

外出時にタクシーの無料を咀みます。

　

今は大体，自分のことがゆっくりですができ

ますが，今後，介助か必要になった時は，家庭

の者も一緒に入所（入院）できるようにし（ベ

ッド，食･れを無料に）していただきたい。

1400043

　

難病研究費を大幅に増やし，懸命に努めても

らいたい。それが博曖精神の源となり，ゆずり

合いの気持ちとなり，日本［止相を明るくＬ，直

治にている困難が救われる。萌後，同病患者が

少なくなれば国費の節約にもなる。

　　

〈筋萎縮性側索硬化症〉

1500001

　

一目も早く私の病気の原囚治療法が研究さ

れ，病気から解放されたいです。

1500002

　

田現在，妻が私の|止話をしておりますが，妻



Ｕ｣中は勤めており，その間，私一人で家にお

りますが，自分の身の回りのこともほとんどで

きない状態ですので，行動するたびに不安や危

険を感じながら毎日を送っており，介護者が川

1｣にて2･外泊したり，病気もできない現状で困って

います。

　

(2)病状の悪化などで入院を要する場合でも，

付添がいなければ受け入れないような今の医療

制度を改革してほしいと思う。

　

(3)国や役所などの血の通わない陥祉行政だけ

でなく地域住民がもっと福祉を自分たちの問題

として考え，関心をもって==jミュニケーショソ

を広めてほしい。

　　

<腎臓病〉

170(001

　

医療費の公賞負担，通院，交通費を無料にし

てほしい。

1700002

　

現在週３回の人工透析を行っているが，透析

が夜間にできれば，職場を休まなくて良いの

で，病院の体制を早急に夜間透析できるよう望

みます。収人の安定を願います。現在，会社は

休んでいますが，給料は４月迄で打切です。そ

の後の収入は生活保護に頼らざるを碍ないと思

いますが，この物価高の中で，親子４人どのよ

うに生活したら良いか思案しています。

1700005

　

腎臓病のため，透析を迎２圓受けています。

水分と食･Ji:の制限には頭の痛い思いをしていま

す。

1700006

　

昨年４月末～今年'2月末まで，大学病院で入

院していたが，つらいことばかりでなく，お友

達もでき良かったが，看護がもっと仕小:に責任

を持ってほしかった。

　

医療北がもっと安かったら，心配もしなtヽ

で，おとなしくベッドに寝ていられたと思う(

治療費はほとんど私が払ったため，今はふとこ

ろが寂しいです)。私としては，初めての入院

生活であったが，人間関係等，いろいろと勉強

になりました。
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〈ダウン氏症候群〉

1800002

　

まだ幼いので本人の希望は書けませんが友違

がレたらと思います。

1800019

　　

1

　

教育（育兇訓練を含む）施設の拡充

　　

〈側わん症〉

1900007

　

私の側わん症が，私の姉たちがお嫁に行って

子が生まれると遺伝するか，しないかで他人は

みています。背骨が曲がっているから，この体

で生まれてきたと思われています。小人ととか

乱ト）れています。背骨が曲がっているから小さ

いのに，両親や姉もみな私のようだと（人は）

Ｊつています。

　

先生がそうじゃないと訴えてほしい。私は医

学の木をとっているし，北大の生協へ行き医学

の木を見てきて少しは病気のことも知っている

し，友人に医学生がいるので教えてくれます。

私は遺伝はしないと思いますが，先生が［止の中

の人にそうじ？ないと訴えかけてほしいと思い

ます。私は苦しいです。小人，白木みのると同

じだとか言われます。姉たちはみな大きいと言

っても信じてくれません。みな私のようだと言

われます。

　

背骨が曲っているから胸が苦しいのです。少

しでも仲びると胸がらくになるし，良くなれる

ものならなりたい。死んだら解剖してもらうつ

もりでいるし，実験台になってもいいから良く

なりたい。

1900011

　

定期的に診てほしい仏又何か良い訓練を知

りたい。補装具をもう少し付けやすいようにな

れば良い。

1900013

　

現在北大病院で診療を受けていますが，診療

目が，毎月曜日と指定されているため，テスト

などのある場合学校を休むので，月に２回位に

してほしい。

1900014

　

最近，病名から入院とあわただしいひととき

を過したため，これからいろんな問題が出てく



ることと思います。今の段階で家族と離れて暮

ず･｣陥い･番苫しい小:と思います。

1900017

　

装具を丈夫に父，背の方を目立だなく，格好

良くしてほしい。

1900019

　

側わん症の子は学校に１人しかいないので学

校での理解も浅いし，いろいろいやな事もあ

る。自分の心がけにばかり問題をもっていく以

外にない。公武をつけて，学校に行っているの

で普通の人のように勤けないので，迎動不足に

なり受験をひかえて疲労が大きく，勉強時間も

つい少なくなる。勉強しても高校で入れてくれ

るものかそれも心配。

1900027

　

袖装共をつけておりますので運動ができまぜ

ん。長く歩いたり，無理をすると胸が苦しくな

ります。他人がジロジｐ見ること(がつらい)

1900006

　

大学病院に行ってみて，私よりひどい人がい

るのを見て安心しています。人体二年ほどとい

われていますので，さほど苫になりません。

　　

〈血友病〉

2000002

　

い血友病の専門医師が少なく，適切至急な(救

急の場合)医療が心配です。

　

し緊急輸血の場合，多量に集めづらい。

　

レ指定病院(健保以外の公費負担の場合)を

増やすか，任憲にしてもらいたい。

　

･l)止血剤(クリオ，プラス)の家庭内注射を

認めてもらいたい。

　

づ予防薬となる内服薬(止血川)の早抑｣開発。

　

い血友病等の遺伝についての悪しき誤解を改

めてもらいたい。

　

Ｏ近所に理解のある医師がいてほしい。

2000007

　

通院などの交通，タクシーを一口も早く無料

にしてほしい。

2000008

　

私はまず強く望みだいことは，県II川｣'各病院

で，血友病に関した余病を介ヽめて治療してくれ

ることを望みます。そしてどこの病院でも血友

病独自の一種の証明潜を作成してもらいたい。

その治療法が可能な病院なら，どこでも受げら

れることを望む。

　

入院巾は医師も患者の愚見をとり入れてほし

い。医師は病気に対して(血友病の出現の強剔)

よく，あらゆる角度から見て，主観的になって

ほしくない。

　

まったくいろいろなことがありますが，占き

尽せませんので今日はやはり，血友病に対し

て，余病も含めてどこの病院でも，町外の患者

でも治療が受けられるように，一口も早くでき

るように強く望みます。

2000009

　

難病々院で18歳以上の施設がぜひほしいで

す。

2000010

　

収入面で経済的圧迫，物価高，仕事ができな

い飢

　

外出できない帆付近に理髪店がなくて

不快，月１度位の巡回敞髪を希望。専門医の巡

川訪問月１度位。私の様子，障害手帳の等級変

史と何とか障害年金の受給希望。

2000011

　

国がどの職場にでも働くことができる状態に

するように割度化を希望。

　

患者の希望する乗物は全て無料にしてほし

し‰

2000012

　

病気自体の苫痛。

2000013

　

内出血その他で，学校を休むため高校以上の

公立の専門学校で容易に入学できる学校があれ

ばと思います。

2000014

　

私のような子供が世に出ないよう，医療の研

究，又そのための研究費を今までよりもっと多

くしてほしい。

2000015

　

僕達は常に死という病名と非常に不安な口々

です。忘れて何もかも考えずに行動しようと思

っても無理です。友達と運勁もできずテレビが

柴しみです｡前途に希９が見える様に頑張り十

す。
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2000023

　

療養の形が，治らないであろうが不定期的な

病状を呈するのでその不安感は強いが，それよ

りも経済的な不安の方がより強い。

　

そうした点での補助なり，援助なりの形が長

期的展望のもとに確立してほしいと忠う。

　

何はともかく，元気でいられる内にできるこ

とから，より根強い運動を続けて行きたいと思

います。

2000024

　

体の弱い人ばかりの教室が近くの学校にもで

きると良い。

2000026

　

現在職業がないことです。

　

身体的適応性が極めてとぼしいため，重労働

はむろんであるが普通の労働も不可又は困難。

通勤も非常な困難が伴う。もし通勤ができても

欠勤が多すぎて雇川されない。

2000027

　

専門医の不足。

20000じ0

　

血友病とI阿臓病患者として今後も長期入院の

不安をもっているが，結核，成人病と異なり，

道職員として入院の場合，長欠90ロをもって休

職となり８割給与となる。結核，成人病と同様

長欠１年の扱いを強く望んでいる。又血友病患

者として新鮮血確保が悩みであったが，最近の

報道による確保等に感謝すると共に強力な推進

を期待している。

　　

〈リウマチ性関節炎〉

2200004

　

国民健康保険を無料にしてほしい。

2200005

　

現在は主人が元気で働いてくれており，病気

も落着しい居ますので幸せですが，今後病気が

どうなっていくか，やはり不安は大きいです。

2200000

　

過去何年かは病気の最盛期と子供の教育とに

止に死にものぐるいの生活でした。

　

長男が社会人となり，やや峠を越しました

が，当時の無川1がたたり／収度の身障者になり

ました，ただ，今は心身共にのんびり暮してお

りますせいか病状も大変安定しております。

　

病人には状に経済的不安があっては回復でき

ないものと痛感しております。先ず公費の負担

を希望してやみません。

2200008

　

不治の病であるとは思うが，現在以上に進ま

ないでほしいと思う。

2200009

　

公共施設の出入に階段を低くし，エレベータ

ーを完備してほしい。

2200010

　

あまり長い闘病生活にて又，重度すぎてどこ

の施設に入れていただくことも，自分の心から

できず，私の一番心に思いますことは，年金の

増額をいつも願っております。

　

父も乍故にて二級の障害者。又父と私をみて

くれる甥夫婦の子は筋無力症にて共に長い闘病

生活，せめて年金の増額，そればかり願ってお

ります。若い人に少しでも負担の少いように願

っております。

2200011

　

保健所なども乳幼児，結核対策ぽかりでな

く，自宅療養の難病患者に心身の支えになるよ

う，保健婦さんの家庭訪問など希望する。又，

ホームヘルパー等も希望します。家事から離

れ，入院したい。

2200012

　

歩けるようになるか，車いすに｡乗れるように

なるかして，少しでも自分の身のまわりの事を

できるようになりたい。

2200013

　

北大病院で受診したいのですが，生活保護の

場合制約があって受診できないそうです。国立

の病院なのに不信に思います。

　

制約とは大学病院でなければ設備がなくて治

療ができない場合。保険扱いで治療中に生保に

切りかえた場合。

2200014

　

病院に望む，食事が忠いこと。

2200017

　

リューマチが痛い時，看護婦さんがあまり介

助してくれず困っている。
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2200U19

　

札幌にはリウマチ専門医が少ないので，もっ

と専門医を増して治療を受けることができるよ

うにお願いしたい。

2200020

　

一口も早く治りたい。そして早く家へ帰りた

い。長い病院生活だけに看護婦さん，fヽj･添いの

おばさん方にあきられる。見舞にきてくれる

親，兄弟たちに心配かけるばかりで休はいつも

寝たきりで，悪くなっても，良くなれず，心苫

しくてならぬ。それに小さい叶から子供には親

とのつながりが薄れる。

　

同室の患者さんにはレ重病のことなど理解し

てくれない。もう少し，主治医の理解かほし

い。少しでも良くなることを吼み，病気の究明

を待っている。

　

リューマチの専門の完生かここにいるのです

が，その専門医に変えてもらえないのが一番残

念です。小さい予供が可哀そう。

2200021

　

あきらめてはおりますが，もうｰ･度働らける

体になりたいとしみじみ思います。歯が悪くな

っても色々な㈲で思うように治療に辿えず苦痛

です。

2200022

　

全ての治療に伴うものは一切健保の適要を希

望します。身障者手帳の交付を希望している。

2200023

　

第一･は医縦穴の公北負担と慢性病であるため

特に悪化してきたときはホームヘルパーを頼み，

たいこともある。又，温泉療法（1～2（川）を

したくとも家庭を仲々留守にできない悩みがあ

る。又，相談する医帥ももっと親切にしてほし

いし，転勤レて歩くので，新しい地に着いた叶

は専門医を探すのに苦労する。中部市くらい迄

は専門医の名簿など備えつけて下されば全国ど

こでもスムーズに医師にかかれるのではなk.ヽで

しようか。

220002･1

　

専門のお医者さんが近くにいてはＬい。

2200025

　

まだ原囚もわがらす，痛みに苫しみ悩みぬい

ている紅目です。

　

やはり原囚調査にもっともっと協力的態度を

とってほしいと思います。厚生省等に少しわか

ってもらいたい。

2200026

　

温泉で治療が火費でできるような施設が北海

道でもほしい。例えば宮城県の鳴子温泉，静岡

県の伊東温泉のような所。

2200028

　

手足が不自山なだめ，通院などのタクシーを

無料にしてほしいこと。

　

医療費公費負担にしてほしいこと。

2200029

　

通院をして乱片々身動きができなくなる峙

が何川かあるので個っている。人病をしても入

院北の面でもう少し川･たいと思って乱退院せ

ざるを得ないので，人院北が何とかなればと思

っています。

2200031

　

医療費の負担を少しでも少なくしてほしい。

2200032

　

リウマチは良くなったり忠くなったりしなが

ら徐々に忠くなって行く病気ですので，病状に

応じた療養できるように，短期間入院して検

査，今後何力月かの治療方針を指導してドさる

ような施設及び医師等の拡充をお願い致しま

す。

2200035

　

私は松柴づえを使川したままの退院を討特

出二したのですが，友人等を通じて部屋を探し

ましたが２階なら困るものですから１階を，そ

してトイレ，水道っきで１万円位の所は仲々あ

りません。

　

障害者住宅が一目も早くできることを望みま

す。それから通院もタクシーの乗り降りが大変

です。

2200038

　

地方は専門医が少ないので，適格な治療体制

を望むこと全く不可能である。

22000-11

　

払ぱリウマチになって20年になります。寝る

も起きるも家族のお|止話になっています。家の
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巾を痛ふの少いとき，少し松柴づえで歩いてい

ます。買い物に行くこともできず，主婦として

の仕jDし思う様にできず悲しく思います。病院

へ行く時も何から何まで乎がかかりますので，

関節が痛くてもがまんができる限り，家にいて

から病院に行きます。勤かすと関節がとても痛

むのです。あきらめてはいますが，治ったらな

あと思うと涙がでてきます。よろしくお願いい

たします。

2200043

　

リウマチがどの程度良くなるかわかりません

が，私は退院した後，長男の家，次男の家，そ

れぞれ狭いため困っております。

2200045

　

病院で待ち時間の長いのが苦痛です。

2200048

　

治療及び薬品等より効果の期待できる研究を

早急に望みます。

　

完治は無理として乱現在より病状の進まな

いよう願っております。

2200051

　

47年10月から入院しておりますので，家のID:

はわかりません。年老いた母が１人でおりま

す。

2200052

　

私は全身のリウマチ関節炎です。

　

祁年１月28日発熱人院中，主人もけがをして

二人で入院しました。まだ仕‘b:ができず休んで

おります。所附を保障してほしい。早く公北負

担にしてほしいです。

　

病院だけでは良くならず，ハリ，キュウ，漢

方治療も認めて下さい。日当り，風辿しを良く

したいです。

2200053

　

入院前は保険会社の外務員であり現在も籍は

ありますし，健康保険も本人のため無料の恩恵

に頂っておりますが，退院後果して同じ仕乍が

続けられるか心配です。

　

リウマチでもできる職業，職場，そしてそれ

によって生活川'能な収入が得られたならばと願

います。医師からは，長時間歩くこと，父川じ

姿勢，ストレスはさけるようにといわれており
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ますが……。

2200055

　

特になし。

2200057

　

専門医が近くにほしい。

　

医療費の公費負担にしてほしい。

　

早く原因究明してほしい。

2200058

　

私は今年の11月で定年退職となるのですが，

その後の交通，医療北などに心配しておりま

す。今は軽い仕lJrなので勤めておりますが，時

々手足の筋がつったり，頭が重く目がかすんだ

りします。漢方薬や指圧，ハリなどもしており

ますが，給料の入らなくなった時のことを考え

ると暗い気持ちでいっぱいです。

2200059

　

早く決定的治療法をみつけ出してほしい。

2200060

　

医療北の公費負担，･ヽリ，キュウ，漢方治療

北安くしてほしい。

　　

〈その他の疾病〉（大腿四頭筋短縮症を含む）

2300001

　

ここの病院の先生や看護婦さんが私に良く尽

くしてくれますが，私は大学病院でさえ，見離

されたと同様です。

　

足の自由がないために色々と周囲の人にバヵ

にされます。実姉でさえも変な1］で私を見ま

す。私の両親は体が弱く働らいていても低収入

で，私を面倒見てくれます。でもいつまでもこ

の様な状態ではいけないと思っている今日この

頃です。

　

私の両親は体の弱いのをおして，働いている

ため，私の看護をしてくれるのは無理ですか

ら，全て完全看護でもないのに看護婦さんがや

ってくれています。

2300002

　

尿崩症になって今まで34年間，１口として体

のすっきりすることがありません。

　

特に外出した時，し９べる事もつらくなる。

１日でもすっきりした気分になりたい。医学の

力をり1ゐ,ます。



23000U3

　

専門，かつ高度な医療を施してほしトこと。

あいまいな病名，治療法のないままたらい川し

され，回じような検査を何べんも初めからやり

直すことに不満をもっ。

　

病気が現在進行中なのか否か，これから先の

病状に対する不安，全く見通しのない（治原，

予後のこと）現在の医療水準と岡の施策。

2300005

　

払は現在医大でバセドー氏病で通院，ぜんそ

く，肝臓は北大で治療を受けておりますが，ゼ

んそく，バセドー氏病はよくなりません。

　

しかし，薬や検査料等，結構かかり，いくら

２人の家族とはいえ３月の病院代が15,300円く

らいかかりました。やはり大工とはいえ，賃公

は値上りしたとはいえ，北海道ではまだ安いで

す。道具代，仕小:場への･μ代，家回とかかり，

退職金があるわけではないし，ボーナス，燃料

手当等がないいで，その目，その川働いただけ

です。こういう人がたくさんおります。［大工

さんはいいでしょう］なんて言われるけれど，

そうでもないです。

　

やはりなるべくでしたら，公北にしてほし

い。

2300006

　

払，昭和21年12月31口復員して参りまして，

５年程働き，病名不明の病気にかかり，その後

手術をいたしたるむ，二度，三度再発，深部治

療を行いたる処，やきすぎたのが血管障客を起

し，片足，血が通わず，札幌の国立病院にて診

ていただきたる乱全快の余地なしとの診断で

した。（難病の中に入るかどうかです）家内も

交通･b:故のため身体障害者です，

2300008

　

患者の代筆をします。

　

食後の吐き気はどうして乱病院では脳から

の関連と切り部されて話されますが，自分とし

ては乍故以来の苫しみで３年この方，毎日毎夜

苫しみぬいてきましたが，先生方は一応首をか

しげて居られます。仏汝当時は体より頭だけ強

く打ち，10川以1几愚識がはっきりしキせ人で

した。医療のことや，これからのことをぢ･える
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と本当に気持ちが暗くなります。

2300010

　

家庭の収人源が休職で無給であり，妻の勤め

のみでは生活費にも不足で，７年余の病休，治

疫北に少々の貯金その他一岡つぎこんで，現在

最忠条件であるが，病気の治肱見通しがつか

ず，また医師も強い治療指導をとってくれな

tヽ。

2300011

　

私は吐帯主のため，家内が勤めており，生活

保護を受けておりますが，物価高により生活困

窮であり，男子二人が大学と高校に入学中で大

学には保護北は受けられず，国立大学も頭が良

くても病気に（主人）なれば子供は学校に入る

ことができないのでしょうか。

　

家内は重労働してよくやう生活をたてており

ます。

2300013

　

仏は某総合病院で誕生しましたが，新生児の

初期の段階で異常を早期発見されたならば，適

［刀な治療であるいは峰い程度で済んでいたかも

しれません。医師の診晰は慎重に願いたい。

2300014

　

冬は歩行は困難なので，現在の仕今は休まね

ばならないので，低収人でも良いから，安心し

て通年働ける職場がほしい。

　

健康保険の給付期間が満了した後の医療費が

不安なので公費負担制度化の実現。

2300015

　

あまり知られていない様な病気の場合では，

地方の病院ですと，病名が判明されたにしても

結果的に大学病院に川されることになり，医療

殴関に対して考えさせられる。

　

現在，最初の病名とは名の症状で足の関節が

痛んで歩くことができなくなる。（そのロによ

って一定ではなkヽ）各病院，大学病院の盤形に

行ったが，４ヵ月経つ現在，まだ原因が何であ

るかわからない。気休めに薬をのんでいる現状

では，本人，家族が一番苫労する。

　

カッシング・ネルソン病についてホルモンの

薬を‥生涯の守なければいけたいのであるが，

この薬剤に対してﾉ）公北負担にしてほしい。



2300018

　

早く元気になって職場に復帰したい。

2300019

　

体の自由がきかず，胸から下がマヒしている

状態なので体重はそんなにないはずです。元気

な時さえ，何十年とい引川50ヤロ超したことが

なく，まして入院して１年半近く痛みに苫しめ

られている中で60キｐになるわけがないと思う

のですが，看護婦さんに常に重い亜いと言わ

れ，60キロ以上あると言われつらくてなりませ

ん。どうして良いか聞くと，食べない･Jgだと言

われます。３度の食事もたいてい食欲なくほん

の少し，問食も余りしないので食べずにいなけ

ればなりません。マヒして誼いのがわかっても

らえずっらいです。

　

お世話になっていながらこんなことは言えま

せんが，看護婦さんの一部の人ですが，不親ﾘJ

で思いやりのない言葉や態度をする人がいてつ

らいし，庖立たしく悲しくなります。

　

入院生活も長くなると，先生にしても余り親

身になって話を聞いてくれないことが多く，い

いかげんにして逃げるような形で回診の時も行

かれます。医師も多くの患者で大変でしょう

が，もう少し１人１人に対し親身に，せめて病

状の事など話していただきたい。

2300020

　

現在車椅子ですが，便所へだけはつかまりな

がら必死に歩いています。

　

やがて歩けなくなると思うとどうしたら良い

か暗たんとして目先が真暗です。

2300021

　

現在休職中(８月まで)ですが，完治してな

いため会社側から４月復帰を求められています

が，自分では身体に白信がなく職種変えもなら

ず迷っています。

　

望むポ

　

①医療費完全公北負担

　

(2)各税金完全免除

　

③休職期間延長etc

2300025

　

(1)難聴，耳なりを鍼，心術で冶すことができ

るのかどうか。本当に治るものであれば治した

い。そういったことについて信頼できる相談先

はないものか，いろんな情報を得たい。

　

(2)補聴器が高いため安物で間に合わせている

が，高性能のものを安く手に入れることができ

ないか。

2300026

　

希望

　

確実な家政婦の紹介。

　

あすなろ会でも65歳以上の老人に時々訪問婦

がたずねることを提案したいとお話がありまし

たが，私，日常は普通ですが，突然気管支拡張

症による喀血が起きます。その場合単身で独立

して生活しているので未知の家政婦会からの派

出婦でなく確実な方，半日で良いので掃除，食

事，買物をお願いしたい。一ヵ月で回復しま

す。賞用は自己負担できます。

　

本心，すぐに確実なお手伝いの方を希望する

ということでございます。私，年齢67歳５ヵ月

でございます。

2300027

　

日光に当たらない職場で日光に当らないで勤

めたい。職場は病院を望む。

　

難病の範囲を広げ治療研究費に｡ついて国で大

幅な援助をして専門医を増やし，患者を安心さ

せてほしい。定期的に指定病院で病状について

診断してほしい。

2300029

　

医療㈲で肉体的治療ばかりでなく，精神的治

療も考えてほしい。医師，看護婦をもっと増や

し，患者と医師，看護婦の心の交流がほしい。

寝たきり患者に気を遣わせずに看護してほし

しヽ。

2300030

　

将来の生活について

じいつまでも親，兄弟を頼らず，独立して将来

　

の生活安定を望んでいます。

い医学の力を今以上に研究してほしい。

2300031

　

38年７几下腹部がマヒ，夫婦生活で悩んで

人院，ノイローゼと診断，10月，４ヵ月で退院

するよう演われたが，自分は少しも良くなって

いないと思ったが，なかば強制的に退院，のち
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通院する。39年６月末再発，全身が動かなく，

再入院のときに医師にもとうとう頭にもきたか

といわれ，（閉鎖）に入れられ，11口飲まず食

わず而会もできず……

　

今も口惜しい心は変わりない。人院後１ヵ月

とたたない内に主人は，ホステス上りの年増の

女を家に入れ夫婦同様の生活を始める。動けぬ

全身の力をふりしぼって動こうと努力したのも

そのためで，努力のかいあって40年８月に壁づ

たいに歩ける様になり，退院して女の人を帰し

たが主人とは仲々別れず家裁により調停し，別

れたのは４年後となる。失禁も39年６月より現

在も続き，冷やすと痛み，尿の川数も多く，吸

水性のあるチリ紙を１ヵ月分が10,000円以上か

かる。主人はその後別の女の人ができて現在は

話し合いの最巾である。私も会社の責任ある立

場なので何とかもう少し歩行ができたらと思っ

ている。現在は杖をついて自宅より事務所に通

い責任は果たしているが……。

　

北大には毎週水曜山こ受診している。（48年

９月頃より歩行が前より悪化していたが，余り

気にせずいた処，49年２月末に両肢が勣かなく

なり再人院をすすめられたが，折悪く決算の時

期で断念して）通院する内身体中の痛みはとれ

たが，歩行は相変らず困難である。

　

望むことは失禁の患者に特別の仙格のチリ紙

が入手できたら。又岫不足にも不安である｡私が

それがなければ一目も暮すことができない。施

設に冬期間だけ入院して歩行練習に励みたい。

2300032

　

治療を受けながら学校に行きたい。養護学校

に入学したい。

2300039

　

医療費を公費負担でまかなってほしい。強く

政府への働きかけがほしい。

2300041

　

本人はまだ５年生ですので自分から占くよう

なこともない様ですが，かなり気にして作文等

にも害いていたりします。とにかく健康体にし

てほしいです。

2300045

　

－ロも早く完治できるよう医学の進歩を望み，

ます。

2300050

　

人口的（医学的）なこのような難病等は二度

とごめんです。終生責任を持ってもらいたい。

2300052

　

この足さえ，もう少しちゃんとなっていた

ら，好きな運動能力をもう少し伸ばせたものを

と思います。片方だけなので先天的なものと思

いがちでした。小さい頃，よく学友に馬鹿にさ

れたものです。

　

家族・介護者の立場から

　　

〈スモン〉

0100001

　

私の場合はほが悪かった関係で私自身は勤め

ていましたのでなんとか生活できましたがスモ

ン病で現在働き于を失ってこまっている人がた

くさんいるはずですので公費負担，施設入所希

囃者には入れる様な国の患者に対する保障を考

えて下さる様叫みます。

0100004

　

患者は寝たきりで自分では何ひとつ満足にで

きない。従って看護する者は四・六時中家を離

れることもできないし，病気もできない状況下

にある。８年以上もこんな状態がつづいている

のでほとほと看護につかれてしまった。看護者

が身体の調子が悪い時は，福祉･ji:務所から臨時

に看護をしてくれる人をはけんしてくれる制度

を設けてほしいものである。

0100007

　

妻が家に居ますので妻が住みよい住宅がほし

いです。

0100008

　

将来の介護に不安がある。

0100012

　

医療関係者又はケースワーカー等の自宅指導

をしてほしい。

0100013

　

公立病院でも国立病院でも看護等の不足のた

めに，度々病院を出され一番困っている。家族

は勤務もあり（生活のため）病人には介護でき

ない。介護者の必要な病院を長続き出来る所が

ほしい。病院を出されるのが一番困る。
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0100019

　

患者ひとりでは通院等も不便なので交通のは

げしい時なので必ず介護者も同伴する。第３者

にはわからない苦労がある。

0100023

　

収入減と支出増加のため適当な再就職をした

いが家冊や介護者がいないためやむを得ずわず

かな年金でがまんしている。

0100024

　

患者が退院しても良い状態になって家庭療養

するとき家に風呂があればいつもせいけつにし

て療養させられると思う。

0100026

　

毎日下半身の冷え痛みを訴える夫に何か栄養

に或るものを食べさせたい，少しでも安心をさ

せたいと思いながらもお金に困る主婦の立場は

毎口がとても大変です。夫は目も不自由な上，

歩行も困難なものですから，たまにはヒステリ

ーを起こすのがとても心配です。スモソ病に良

い薬を一口も早く作ってほしい。私も精神障害

の身であり，17年余精神科の薬を切らさずに服

川中です。

0100030

　

入院中の介護者，ハリ，キュウ，漢方治療の

医療費を公費豊担にしてほしい。

　

介護のために通院する自動車の税金を無税に

してほしい。

0100031

　

患者が目も見えず歩けずにおりますので患者

の暮しやすい様な家の構造にして（風呂等）や

りたいのですが，なにせ収入がありませんので

食べていくのがやっとです。それに医療北が無

料になっても何㈲も病院へ行って薬をもらうと

良い顔をしないで「一度つれてきなさい」と言

われます。それでもやはりお金を出して薬店に

行くこともあります。その点も病院の方でも考

えるように政府の方から働きかけて頂きたい。

0100039

　

夫の私も何十年闘の妻の苦しみには言語に絶

するものである。それにしてもいちいち介護す

るわけにもいかず息子夫婦に頼み出稼ぎして幾

分でも家計費，医療費に当てております。病院

も今は背の病気には無関係のあつかいで，病む

足腰はマッサージ療法が良いようです。外出は

ｰ-人歩きは不可能なので非常に困鄭で不満の種

です。タクシー往復2000円，マッサージ代1500

円でマッサージ療法には割引の制度もなく一口

も早くタクシー代，マッサージ代が半額にでも

なって毎川でも通える様希望します。

0100047

　

楽しい余暇をもち，外出する他の老人を見る

につけに阿としてて循全治させてあげたいと思

う。当人の苦痛を見るにしのびないものです。

　

(月に１度か２ヵ月に３度程車で通院している

が通院を楽しみにしているので'μ情がゆるされ

るなら通院の口数を増したい。

0100053

　

私達の様に一人で職場に働いている者にとっ

て何等かの福祉対策を明示し安心して働ける様

にしていただきたい。子供が介護につかなけれ

ばならない状態を一日も早くやめる様介護者等

を無料であっせんしてほしい。

0100056

　

女手がなく日常，食料品，日用品の買物等に

困っています。現在症状は落着いているも絶え

ず悪化の不安感は去らず心配。

0100070

　

冬は寒さがひどく入院をお願いしたい。

0100072

　

現在ではどうやら自分の用を足せる様になっ

て助かる様になりました。それまで寝たきり看

護も長く続きました。只今スモソ訴訟準備中。

何とか国，製薬会社で補償してほしいという気

持で一杯です。

　　

<重症筋無力症〉

0200008

　

面会に行く時の汽車賃の割引してほしい。

0200012

　

付きそいの人や私辻は患者を見ているととて

もつらく可哀想なので神様にでもすがりたい気

持でいっぱいです。

0200013

　

現在療善所八雲病院に入院しており大変親身

に世話をいただき誠に感謝致しております。私
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共には子供が二人おり二人共八雲病院に入所し

ております。長女は小学５年，弟は小学３年で

幼小のため毎月一川は病院に見舞に行っており

ます。

0200014

　

私共は月11‥I八雲病院に見舞いに行きますが

国鉄の切符についての割引がありません。それ

は本人が乗車していないため適川されません。

８月の夏休みは本人が帰竹しますので適用され

ますが，子供も体が大きいため，自家用車で体

にむりのない様，途中で１泊した上帰宅するの

で経賞がかかります。

0200020

　

一目も早く治癒法の早期確立を願う。

0200020

　

一口も早く原因を究明し良薬を発見してほし

し‰

0200021

　

専門医が必要。

0200028

　

1，患者のすべての手続き，及び許可，認定

等が余りにも複雑であるので遅れないように行

なってほしい。

　

２，病院選定は第一希望とか第二希望とせ

ず，病状によって患者の希望にまかせられない

ものだろうか。

　

３，専門の医療機関の早急設置。

0200030

　

中国では針麻すいが盛んで，種々の病気に対

して成功例が多いようですが，難病には針麻す

いは効果はないものでしょうか。お尋ね致しま

す。

0200033

　

早く原因を見つけて，早く治してやりたいと

言っております。それでないと今元気でもいつ

又悪くなるかわからないし，悪くなった時に介

助者がいないので子供のポ，食･｣ら家庭の仕ポ

ができなくなるので困るそうです。

　

私はまだ幸いの方だと思います。多少なりと

も働けるし，手がだるい，足が重いといいなが

らも楽しいこともあります。２，３回，又入院

するのではないかと思うほどのことがありまし

たが，入院したくないｰ-･心で通りぬけていま

す。

0200039

　

㈲会に行く時，汽雅賃を割引きしてほしい。

0200040

　

股脱を治して座るようになってほしい。手の

マヒを治してほしい。

　　

<パーキンソン氏病〉

0400004

　　

4週間に１度（時には２迎間）病院に薬を受

けに参りますが，必ず付添も行きます。時間が

大変かかって券を持ち帰る始末です。（病人が

薬が切れてせっながるため長時間は待てないの

です）それ故，もう一度家人が改めて薬を受け

収りに，という具合に二度足を運ばなければな

らず，何とかならないものかといつも考えてい

ます。

　　

〈ベーチェット氏病〉

0500002

　

病人と一緒に迦院するので患者と同じです。

0500008

　

現在通院しておりますが，一口に３ヵ所又は

４ヵ所通院する場合が春秋にあります。総合病

院であれば良いのですが，ベーチェット病のた

め，本人に合った先生，又は薬等でなければな

らないため，合った病院に行っております。そ

のために通院経北はハイヤー代の方が高くつき

ます。その点を考えてほしいのです。

0500012

　

患者と同じ希望です。

0500015

　

相談相手，話相手を派遣してほしい。

0500016

　　

1ヵ月に２口，北大へ行くにつき，汽車賃や

車代（ガソリン代）を半額にしてほしい。

0500021

　

病名が確定しているのに治療法がはっきりし

ないのは残念です。

　

医学の急速な進歩を願うと共に患者に対する

医療，生活等の援助をお願いしたい。

0500023

　

ベーチェット病で何百人も困っている人がい
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ると思うが一日も早く病気のもとを見つけて診

療ができ，社会人としてできる･Jfを早くお願い

します。

0500033

　

あまり気にしない。

0500039

　

立ち仕小なので，ベーチェット病の剛症状（

関節炎，むくみ）が出やすく，苫労していま

す。足のむくみや，膝関節炎を防いだり，早く

治すための方法がありましたら，教えてほしい

と思います。又同じ様な症状の方はどのような

対策をしているか知りたいです。

0500042

　

患者を連れて病院に行くのに勤めを休むので

すぐ見てくれる様にしてほしい。

0500043

　

患者の通院に対して，送迎しなければならな

いので世帯主が働く時間に制約を受け，収入に

影響がある。

　

患者は家事も充分できないので，かなりの手

伝いをしなければならないので，この面でも時

間がとられる。

0500046

　　

（ｕ）の巾に（17）までいきませんが，治療

ができませんので精神的に不安定があります。

　

（日がだんだん見えなくなってきてますので）

進行を止める方法などないものでしょうか。川

期的な検診をお願いします。（年２日1位の）

0500048

　

障害年金の増額。

0500054

　

入院中ですが歩行訓練をもっと行なってほし

　

家庭生活の安定を望む。（住宅の確保，経済

而）一日も早く病気の原囚，治療法を明らかに

してほしい。

050U074

　

発作時の手当方法がない。陥祉行政が最悪の

函館では視力センター入所中の学北，食費，お

金の問題は全部自費であるという現状である。

　　

〈膠原病・全身性エリテマトーデス〉

0600002

　

患者と同じ。

0600003

　

患者が充分静養できる体制をきちっと保証し

てほしい。

0600010

　　

7年も入院，退院のくり返しで現をも通院中

ですが，全身性エリテマト・デスの他に外科，

耳鼻科，頻々の病院にかかる場介，高額料金に

大変苦しくなります。（自己負担ですので）患

者に対しての公北負担は望めないものでしょう

か。（立持払いで良いですが全額公費負担に）

0600012

　

難病辿組繊の中に付添看護部を設けて患者入

院時の付添者不安をなくしてほしいと希ﾜlしま

す。

0600021

　

やはり親である私達がいなくなった時のこと

を考えると本人がかわいそう。どうやって生活

して行くか等を思うと不安になる。

0600022

　

一日も早く完全に良くなる治療法の確立。

0600023

　

L止帯主が身体障害者であるので，年齢的にも

高収入が難しいので一口も早く患者の全快を願

います。

0600027

　

9年問，今のような病状で過ごしておりま

す。学校時代から入退院で明け暮れ，親として

もかわいそうになります。当地にも専門病院が

開設され，満足の行く治療のなされる咋を願っ

ています。

　　

<膠原病・強皮症〉

0700001

　

病気の原因を早くみつけて適切な治療が受け

られるようになってほしいと思います。

　

職業を持っていることは患者にとっては何よ

りの生きがいと思われるので，その意味でも早

く原因をみつけてほしい。

　　

〈膠原病その他〉

0900001

　

①長期の療養で精神的にもいささか動揺して

いるのは見ていても辛い。
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（2専門病院も近くにはないようだし，今入院

している遠い所では経北も大変である。

0900004

　

カナマイシンの副作用から全ろうになり，全

国的にその数は莫大であり，この補償を強力に

要請する。

　　

<高安氏病〉

　

000002

　

長期入院のための医療費補助。

　

内部疾患にも身障手帳を公布してほしい。

1000004

　

突然発作におそわれるので，木人が一人のと

きのことを考えると不安である。

　　

〈サルコイドーシス〉

1100004

　

し一新鮮血がほしい（病院でも邨んでいるが）

　

０輸血（保存血液）３ヵ月に１度位200cc X

5木しているが，この返済に時間がかかってい

る家族，兄弟，親戚だけでは長く続かないの

で。

　　

<再生不良性貧血〉

1200006

　

過去入院中，この種の患者に対する薬物等の

副作用についてたずねたが，（入院３ヵ月後骨

折）そのようなことは絶対にないとの･lfでし

た。結果は逆で患者は

　

胸骨々折として診断（

薬物副作用），患者は苫しみ通しであった。現

在に至りその拍よ医師側は認めている様です

が，今後この様な小をくり返す町なき様，医師

側へ苦情申し上げると共に研究開発を強く単み

ます。

1200008

　

種々のこだわりを捨て，輸血の問題に立ち向

かい，新鮮血確保（夜間，緊急時）等に尽力で

きる旭川市内在住のリーダーを求めています。

私自身その先に立つには，余りにも未熟かつ小

心で

いと思います。

1200010

　

早急に原因の究明と治療法の確立してほし

い。そのためにも国からもっと多額の研究費を

予算化してほしいこと。
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一=酢心配な血液の確保もそうですＬ，今まで

入院していた釧路日赤病院は３歳以上完全看護

ということですが，看護婦不足や設備不充分な

点が多分にあり，安心して入院させられないよ

うな状態でした。その点も是非国が金を借しま

ず，弱い者，病人のために多大な努力をはらう

てほしいと心から思わずにはいられません。

1200011

　

迦院でも良いから早く退院できて，家庭療養

を吼む。妻として外にでて少しでも収入を得た

いから。

　　

<進行性筋萎縮症〉

1400001

　

（T）入院中ですが施設が遠いので面会に行くた

めの羅費負担が多いので近くにほしい。

　

僕病院に宿泊施設が近くにあるが重症のため

背負って連れて行っている。病院と宿泊施設は

連絡が容易にできるようにしてほしい。

1400002

　

昨年11月10日に死亡いたしましたが，進行性

筋辿縮症の原因，治療法，薬を一口も早く見つ

けて下さる様祈っています。

　

又，施設が八雲では遠すぎるので帯広にほし

かったといつも思っておりました。又十二指腸

潰瘍で度々（５回）帯広へ入院いたしました

が，医療費を何とかしていただきたかったと思

いました。

1400003

　

患者のためにも，少し病院をできれば北海道

の中央に建てて下されば費用の面でも，大変私

たちも助かりますのでお願い致します。

1400004

　

車椅子用の乗用巾を市が常置するようにして

ほしい。仙人が車を持ったり，改造するのは大

変である。

1400010

　

施設内介護員（ヘルパー）の所得を多くして

ほしい。

1400011

　

現在，八雲療養所に入所しています。もっと

近ければと思っています。（妹背牛）

1400012



　

親の死後の子供の生活が心配である。

1400013

　

成人患者の施設の充尖。

1400015

　

私共のところの子供は，進行性筋萎縮症とい

う病気です。今だに治療の方法もわからない様

な有様です。一日も早く治せる方法ができる様

に関係者の方お願いいたします。

1400020

　

家族も同じです。

1400026

　

用事ができてどうしても外出しなければなら

ない時，患者をひとり留守番させなければなら

ないので，外出完でも心配で，居ても立っても

いられないほどです。

　

そんな時，留守番に来てくれる人があった

ら，どんなに良いかと思い，切にそれを囃んで

います。

1400028

　

良くなる見込みがないと医師に言われている

し，医療費を公費負担にしてほしい。教育の面

でも全身的な病気なので，どの程度のことがで

きるかわからないが，八雲の病院に高等学部を

置いてほしい。

1400030

　

八雲養護学校に高等部がほしいことです。私

の子供は中学３年生になりました。中学を卒業

しますと何もする事がありませんので，せめて

高校教育をさせ，せめて勉強だけでも希望を持

たせてやりたいと毎日願っています。どうか皆

様のお力でよろしくお願いいたします。

1400040

　

親が生きているうちは，いいのですが，親の

死後の子供の生活が心配です。

　

経済的に心配はなくても身体の不自由な子供

　

（人）を看護してくれる人がいるかどうか…。

家族の者以外にまかせられないのでしょうか。

1400042

　

患者は入院しています。家には手のかかる幼

児がいますので患者の様子，その他の事を連絡

するためにも是非電話をつけていただきたいと

思います。

1400043

　

特効的治療法が開発されていない現在，親が

そばで介添えするのが短かい余生の中で，もっ

とも患者の幸福なことで，国保の主旨から難病

患者に治療できないのであれば，保護者介添え

見舞制度をほしい。

　

テレビ・ラジオを楽しみにしている患者に

は，聴取料免除してほしい。

　　

<筋萎縮性側索硬化症〉

1500001

　

患者（主人）の病状が進むにっれ，家族の介

護者が必要になり，働くことができなくなりま

す。一目も早く病気の原因を発見されて，快方

に向うよう諸先生方にお願い致します。

　　

<小児の腎炎・ネフローゼ〉

1600001

　

〇医療費を公費負担にしてほしい

　

叫匝院患者にも医療費を出してほしい

　　

〈腎臓病〉

1700001

　

患者と同じ。

1700006

　

少しでも早く健康になってほしい。

　　

〈ダウン氏症候群〉

1800001

　

○幼児期より教育指導を完全にしてほしい

　

○学齢期になっても適切な教育の場がほしい

　

○将来体力が弱くても福祉のある場所で職業

　　

をやって行けるようにしてほしい。

1800002

　

今一番因っているのは教育の面です。現在４

歳９ヵ月になりましたので，保育所を幼稚園に

入れて団体生活をさせ，少しでも子供の社会性

又言語の面で伸ばしたいと思うのですが，幼稚

園は設備がない，教諭の不足ということで，入

れてもらえず，現在保育所に交渉中でありま

す。

　

障害児も一般の正常児と同じに教育される権

利を認めてほしいと思います。

　

保育所も一人の保母に40名では大変なので親

がついていって手伝うと話しているのですが，

他の子供に悪いのでと言われています。一応５
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月になり子供達が慣れたら考えてみますとの返

事なので，それを待っています。どうしても入

所させてほしいのです。

1800004

　

(1)幼児期からの教育の場として通園施設をも

っとほしい。

　

(2)患者の老後の生活保障をしてほＬい。

1800005

　

端的に表現するならば，患者がいるため普通

の家庭のように自由な行動ができず，周囲の無

理解もあって不満が蓄積している。

　

外見からこの社会的苦痛と言おうか，自由に

表現したとしても理解は到底できないであろ

う。

1800006

　

希望てしとは現在施設にて入所しております

が大人になってからの働ける場がほしい。

　

職業訓練がぜひほしいて思います。

1800008

1

　

近所，周囲の人の思いやりが望まれる。

２

　

保育所や幼稚園などに自由に入れてもらい

　

たいこと。

３

　

将来の生活保障(例えば親を失なった場合

　

などの安定生活の保障)

1800009

　

福祉，福祉と声は聞こえますが，何かしら声

だけなような気がします。

1800010

　

幸いこの４月から特殊学級に入級できまして

喜んでおり，さしせまっての要求，希望はみの

った形ですが，近くの学校に特学がないので，

通学にバスを利用しており，朝の通勤と重なり

学校まで母親がついて行っている状態ですので

この点で一番困っています。

1800011

　

早期発見と早期訓練に力を入れてもらいたい

と思います。保健所では発見だけであとはどの

ようにしたら良いか指導もしてもらえませんで

した。絶望的になる親に追いうちをかける様に

長生きできません。

　

こういう子を育てるのは大変な事などばかり

でしたので一時はあきらめて，躾けも何もせず
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子供の好きなことだけさせようと思いました

が，現実には大人のダウン症も大勢いるのでそ

んな事をしていたら大変だと気がつきました。

そういう子なりに幸福にl生きてゆける世の中で

ほしいと願っています。

1800012

　

通院，通学時の交通費の無料化。

1800014

　

症状は軽度ですが，やはり一般の子とは全く

違います。従って遊び相手が近所にいず，妹と

遊ぶだけです。今は幼児ですがだんだん成長す

ると共に，妹はだんだん離れていってしまいま

すし，通園するにしても送り迎えに手がかか

り，通学するようになっても送り迎えが必要と

いうことです。

　

通園，通学が容易にできる方法が一番の望み

です。

1800015

　

幼稚園の入園の門を広くしてほしい。

　

小学校への普通入学を一日も早く認めてほし

い。色々な面への助成がほしい。

1800016

　

収容施設がほしい。（教育費も含めて）

1800017

　

すぐ上の子が幼稚園に通っていますので父兄

会などに下の子を連れていきますと，喜んで飛

んだりはねだりします。

　

それを見て近くにダウン症であっても受け入

れてくれる幼稚園があるといいなあと思われま

す。子供の顔が普通の子供と少し違うため本人

と余り違わない子供達にまで，気持悪い顔して

いるなどと，いじめられるのを見て，もう少し

この病気に対し，他の健康な人達の理解がほし

いと願われます。

1800018

　

現在９歳で特殊学級に通っていますが，一人

で生活できる可能性は全くありませんし，小学

課程だけやっと卒業できても，その先のことが

これから不安です。早く安心して教育できる養

護学校や自宅から通園できる職業訓練所の設冊

を望みます。

1800019



　

患者にかかりっきりであり，又将来に希望が

ない。

1800022

　

働きに出たくとも毀いて行く事ができず，保

育所にでも入れようと思いましたが，社会福祉

でダウン児は普通児と一緒には見れないと断わ

られたので,。こういう子供達のためにある社会

福祉がもって親身になって協力してくれる様，

もっと名ばかりの編祉でない様努力して力にな

ってほしい。

1800025

　

まだ２歳の精薄の子供ですが，これからの成

長過程及び将来のことに関して非常に不安で

す。例えば，言葉が話せる様になるか否か。（

今はカタコト）

　

普通の学校（幼稚園）行かれるか否か。（た

ぶん不可能）他人に迷惑をかけない生活ができ

るか否か, etc。

　

将来の予定が全くたたない。親が病気でもし

たら，一人立ちできないので，誰か面例みてく

れるのか。いろいろ考えると不安なことばかり

です。

1800026

　

1

　

病院の医気に出生と同時に病名をきかさ

れましたが，ただ病名と短命で５～６歳までの

生命とだけです。10年～20年前まではそうでし

たのでしょうが，医学の発達した現代では生命

も伸び又，たとえ短命であっても早期訓練では

伸びる力のあのことをもっと親に話して無能な

子供に育てないことを，ただ親に悲しみだけを

与えないでほしい。

　

２

　

就学児にはようやく教育の場が与えられ

ましたが，私達の市ではまだ入園児については

その場がありませんので，ぜひ一般の保育所，

幼稚園に入園させてほしい。

1800028

　

年々福祉の光も当たるようになり，この子等

にも教育の場が広がってはきておりますが，我

子の様に重度で心臓の弱い子はまだ受け入れて

もらえず，やむをえず通園，施設に通っている

状態です。学校にこの子を合わせるのでなく，

この子に合った学校教育の場を切に望んでおり

ます。

1800029

　

子供が小さいが，明るく生きて行ける理解の

場が絶対必要。保育所一つ入れるのにもどれだ

けの苦しみをして入れたか。国が保障し，保母

の考え方を専門的にすべきだ。親が安心して生

きられる様に。

1800030

　

子供が施設に入園して３ヵ月程になります

が，訓練用具，遊具等がお粗末なので充実して

ほしい。施設に入所を希望しても，なかなか入

れないとか，就学時になっても適した学校，施

設等がないため入学できないなどに福祉施設が

非常に少ない。各市町村単位で施設，特殊学

級，訓練施設等を早急につくり，未就学児童の

ないように努力をしていただきたいと思いま

す。

1800031

　

来年度，学齢期になったら，近くの学校，養

護学級に通いたいのですが，障害児がいる割合

いに養護学級があまりにも少ないのに，果して

近くの学校に通えるかどうか一番心配です。

1800035

　

教育，言語指導，一般市民がもう少し理解し

てほしい。

1800035

　

養護学校が近くにないため，毎日送迎が大変

なため学校専用車で近くまで送迎を希望しま

す。

1800036

　

出生の翌日にダウン症候群の病名を宣告され

ました。看護婦の口からは「知能が低く学童期

までの生命」との説明に，早く死んで親孝行し

てほしいとばかり願いました。

　

生後３ヵ月日に，手をつなぐ親の会に泣きな

がら子供を連れて参加し，初めてそこで今は延

命して訓練すればそれなりに伸びることを知ら

されました。

　

なぜ，早くに訓練，集団生活は知恵遅れの子

に必要なのだから，又児童相談所，保健所へ相

談に行くようにというアドバイスをなぜしてく

れなかったかと残念です。つまり病院の助産婦
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や看護婦に正しい認識をもたせ，このような障

害児が生まれた場合，親はどうすれば良いの

か，どんな態度で子供を育てなければならない

かを教えられるようなシステムがほしいと思い

ました。

1800037

　

先づ保健所は異常の早期発見に努めること。

そして病名が判名しだい，それに伴う医療的，

教育的また福祉的な事に親切に解るように説明

すること。現状はあっちこっち鼻をぶっつけ，

しばらく少しずつ解って行くという有様で保健

所へ相談に行けば福祉事務所へ，福祉事務所へ

行けば児童相談所へ，また病院も福祉の方面の

事は無理解ということで，たらい回しの感が強

い。一元化すべきと思う。つまりは保健行政，

充実ということ，社会保障，教育保障という事

である。

　　

〈側わん症〉

1900001

　

総合的に療育体制を考えていただきたい。

1900002

　

遠路札幌の病院（北大）に通院しても患者が

多く，待つ時間だけ長く，医師とゆっくり看護

の仕方，病状についてくわしく説明してもらい

たいのだが，医師も次の患者がひかえているた

め，どの患者に対してもわずかしか診察の時が

ないようである。係りの医師をふやすか，（週

１回の診察です）治療費を増やすようにしても

らいたい。

1900004

　

医学上，治療法がないときいておりますが，

一日も早くこの開発を。

1900005

　

通学のため遠距離（１時間）であり交通機関

が混雑を極める中を重いカバソが体に悪く疲労

が甚しいようです。教科書を２部揃え，１部学

校にあずけたりしておりますが欠席が多く授業

について行くのがやっとのようで，学校生活が

苦痛のようです。また精神的にも不安な日を送

っている様です。

　

一時も早く原因究明と治療法の確立などを願

っております。

1900010

　

ギブス（コルセット）に２年～３年入ってい

れば自然治癒（骨の成長が止る時ある程度まで

直る）を望んでいる様な感じであるが，２年～

３年とは大変な長期間であって，それもはたし

て完全治癒するかどうかもわからないのであ

る。もう少しこの病気に対して医学の研究を望

む。

1900011

　

旭盲に入学しているために，約１時間の間の

子供の介護のために主婦として，工場をやめて

しまいました。

　

そのために家が苦しくなった事と又着る物が

傷むために，いつもの年の倍位の数になるので

少し困っています。医療費はかかりません。た

だそれだけは有難く思います。

1900013

　

遠隔地のため通院に要する交通費が医療費よ

りはるかに多くかかるので，せめて患者だけに

でも補助していただければと希望しています。

1900014

　

一口も早く病因解明出来ればと思います。

　

長期療養のため医療費と精神的な面の苦痛，

これをどの様にしてあげたらよいか先々の事も

いろいろと心配です。

1900015

　

医療機関との距離が遠く，交通費が多くかか

る。最低交通費，宿泊費で１泊，２万円は必要

のため。

1900019

　

楽しい青春時代もついに暗くなります。

　

同じ仲間同志ともっと交流して少しでも楽し

く過ごせたらと思います。

1900023

　

医療費公費負担，病気の原因その他の究明，

治療装具の改善及び軽量化。

1900027

　

側わん症は札幌北大病院でしか見ていただけ

ないので，室蘭から通院するのが大変です。地

元で通院できればと思っております。

1900006

　

通院するのは何か月に１回ですけれど身内に
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頼んで泊めてもらったり，皆に迷惑をかけてい

るのが一番心苦しいです。子供はダチ一つ言わ

ず元気に通学してくれますので安心していま

す。まだまだひどい人がいるので考え様だと思

い，子供と一緒に明るく生活できる様工夫して

います

　　

<血友病〉

2000005

　

どこの病院でも診て下さるようにお願いした

い。指定病院も１ヵ所しか医療券がきかないの

はおかしいと思います。

2000006

　

0将来についてと教育方法，又職業について

の間題。

　

○年齢をかまわず，医療費の保護（国又は市

町村での負担）。

2000007

　

月日の流れもあっという間に過ぎ去り，27年

余，芳孝の兄も同じ病気でした。３年前に世を

去りました。２人の子供は痛む，やむのくり返

しで，１人が治れば１人，時には２人の子供が

同じく枕を並べて入院することもございまし

た。最近は又痛むことが続き，今日で一週間や

っと足がつける様になり，私もほっと胸をなで

おろし，又アルバイトをして交通費の代だけで

もと82歳の祖母にお願いして不安の中ですがで

るのです。昨年10月より医療費無料の愛の手が

差しのべられ有難く厚く御礼申し上げます。

　

出血のくり返す子供の顔色を見ていながら

も，今の世のありがたさを私共も頑張らなくて

はと思っております。

2000008

　

私は息子に対し，またこれからの願望はやは

り血友病に伴なった余病も含めて各病院がスム

ーズに受診できることを望みます。

　

息子は今現在，社会保険本人を使用して，治

療費はかからず入院していますが，現在の社会

情勢ではとても残念ながら入院しても支払いが

困難になってきます。本人もそれを考慮して無

理な仕小をやりながら治療を続けていたけれ

ど，結果的には身体の為か社保の為か解らない

現状になってしまいました。

　

社保の為には仕事はきつい，かと言って社保

なしではいつ発病するか解らない。好きな理容

業もつけず少々無理でも社保のきく所へ入らざ

るを得ません。だから一日も早く願望を果た

し，好きな安定した職業にもつかせてやり，長

い病院生活から出してやりたい。

　

息子も現在は血友病ならびにそれによる余病

のためには１年３ヵ月もの長期入院していま

す。

2000011

　

患者のいる世帯に対しては税金免除を道・国

に望む。

2000013

　

身体障害者手帳の等級の査定に関して，全内

部障害者に対する配慮がほしい。

2000015

　

長年にわたり病魔と闘い今日になり，血友病

が難病連に加入され心より有難く思います。良

い悪いとどの病名によらず，患者，家族共判こ

乗り越えて生命の尊さを知らなければならない

と思います。今後共，全国の同じ苦しみを背負

った私達が団結して力強く前進したいと考えま

す。代表の方々には日夜大変なことでしょうが

何とぞ御力を発揮され，私達をお願い中上げま

す。

2000017

　

①通園しているので午後からも診療をうけた

い。

　

②通院するたびに先生が違うので治療を統一

してほしい。（私，母親から血を採り子供に輸

血するために私がものすごく疲れてしまう）

　

③通院する時のタクシー代を半額でもよいか

ら負担してほしい。

　

④この病気に関する治療費だけを無料にする

のではなく全て無料にしてほしい。

2000018

　

急時にいつでも入院できる体制がほしい。（

特に札幌医大病院）

　

主人の場合，今のところ健康人と変らないの

で心配ありませんが，万一事故あるいは手術の

必要な病気になった場合の処置が現在の医学で

できるのかどうか不安です。今のところまだく
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わしい検査もしないので血液の中の何の因子が

不足かはっきりしていません。

　

早急に血液に対する，あらゆる研究を国の力

でしてほしいと思います。

2000020

　　

1

　

大学病院（医大）などに入院する場合に

いつでも入院できる体制がほしいと共に介護者

の宿泊できる施設が近くにほしい。

　　

２

　

通常の小学校などに入学できない場合の

養護施設の完備を望みたい。

2000021

　

養護施設の充実と教育の場，職業の問題を国

で保障してくれるよう強く望んでいる。

2000024

　　

うちの子供の場合，血友病ですが，医療費は

公費負担になりましたが，指定病院，それも医

療券の置いてある病院でなければ無料になら

ず，指定病院であればどこでも無料になるよう

希望します。

2000027

　

公費負担の実現。

2000029

　

0一般的に医療書には血友病は記載されてい

ない場合が多い。

　

０血友病についての研究の充実を望みます。

　　

＜リウマチ性関節炎〉

2200002

　

安心して治療できる事にしてほしい。

2200004

　

患者の立場に同じ。

2200006

　

公費の負担と治療開発の，一日も早からんこ

とを祈ります。

2200009

　

患者と同意見。

2200010

　

患者の立場と同じ，いつも家族に話しており

ます。

2200011

　

母が痛がっているのを見るとぼくはものすご

くつらい。一口も早く特効薬が見つかってほし

い。難病対策をもっと進めてほしい。
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とにかく原因を早く解明して，母達難病患者

を救ってほしい。

2200019

　

医療費は国民保険によっているが，３割負担

となり，最近医療費が高くなって困るので全額

公北負担にして頂きたい。現在65歳ですから公

費負担の年齢を65歳迄下げてほしい。

2200022

　

病気治療費の全額公費負担を望みます。

2200040

　

うちの場合は小さい子供がいるため，入院し

て手術などをしても付添いができないので手術

した３日位でも付添いがつける様にしてほし

1ヽ。

2200055

　

多発性関節リウマチ炎の一日も早い完全な治

療方法の実現を望みます。

　　

〈その他の疾病〉（大腿四頭筋短縮症を含む）

2300005

　

病院は患者に対して真剣に取り組んでほしい

です。又最近，バセドー氏病で困っている人が

沢山おります。どうぞこの病気についてよろし

く医療機関にお願いいたします。

2300007

　

私も丈夫でないので家事の手伝いをしてほし

い。

2300008

　

早く息子が治り，元通りの体になり，社会生

活に復活していただきたいと，そればかり望ん

でおります。息子も友達が皆元気に働いている

姿を見てはあせってますがどうすることもでき

ない今の状態で，転々と病院生活で本人もこの

ごろ絶望的で，そばで見ている母親の立場とし

て胸がかきむしられそうです。

　

主人が亡くなってから，１年足らずで事故に

なった時病院の先生より，「息子さんはもうだ

めらしい，あきらめて下さい」と言われたとき

は失心致し，看護婦さんに倒れかかりました。

それでもと，主人の仏前に一週間座ったきりで

した。10ロすぎ意識がもどりはじめたその時か

ら前の体の調子がちがう状態になったのです。

ここには名前をあげていいか悪いか私には判断



しかねますが，ある病院の先生は「息子さんは

母さんに甘えている」と言われ，母子して泣き

ながらその病院を退院してきました。

2300013

　

病院に一言。

　

妊産婦へのレントゲン撮影（奇型児が生れや

すい？）は危険だということを無知な患者には

気を配っていただきたい。

　

国に一言

　

施設，訓練所ｅtｃ収容人員を増員，又はいろ

いろ施設を増してほしい。

2300019

　

完全看護といいながら，重症患者には付添い

がいります。それでは完全看護とはいわれない

と思う。

　

看護婦さんのことですが，ごく一部の親切な

方を除き，これでも教育を受けた看護婦さんか

と思う程，やさしさに欠け，する事が乱暴（注

射などの扱いその他），患者に対して言うべき

ことでない無神経な思いやりないすごい･b:をズ

ヶズヶ言う人がいる。

2300020

　

1年毎に｡手足の自由がきかなくなり，言語障

害が起きるなど恐しい病気です。慈恵会病院入

院中，医大から半年交代位で医者がきますが，

治療の方法がないと言われています。

　

やがて歩けなくなった時，看護を頼まねばな

らないのですが，付添料が１日3,000円もする

ので，途方にくれています。（健保はきかない

のです）

　

身障者（２級）の手帳を持っていますが，せ

めて付添料は国で負担してもらえるよう強く要

望いたします。

　

現在親一人，子（長男独身，勤務中），一人

の家庭で付添できる者はおりません。

2300029

　

遠い所に入院中の患者を見舞うための時間

的，金銭的負担を少なくしてほしい。患者を安

心して預けられる病院の施設がたくさんほしい

です。

2300032

　

不自由児の子供たちが，いつでも入院できる

ような施設を作って下さい。申し出より約１ヵ

年も待って，ようやく入院できるようでは，良

くなる子供も治らない現状です。もっと施設を

増やして下さい。お願い致します。

　

北大病院で手術をしましたが，どうにか正座

できる程度で，これから大人になるまでに何回

も手術をしなければだめとのことですし，医療

北の公費負担はもちろんのこと，大人になって

も正常の人とは大きなハンディキャップがある

ので身体障害者手帳等の発行をしてほしい。

2300038

　

四頭筋の手術を受け訓練を続けていますが，

この手術は生成がとまるまで再度（２・３度）

受けるとのこと，手術と訓練などのくり返し

で，学業面，友人との関係など安定せず，将来

のことなどとても不安です。手術をくり返すと

筋力が弱くなるとのこと，体力的にも充分なも

のにならないこどなど，もっとはっきりした将

来のことなど知りたいと思います。

2300039

　

患者と同じ。

2300040

　

手術後現在に至り（約１ヵ月），今のところ

異常は認められないが，今後再発した場合には

適正な治療を望む。

2300041

　

医療費公費負担，安心できる治療方法，１回

手術を受けていますので，その時の感じたこと

から一つ。

　

２週間ギブスをかけられ，目を離されないも

のですから，それにかなり重く，一人の介護

は，これから子供が大きくなりますので無理で

すので，介護者補助的でも良いですから，入院

した場合ほしい。

　

大部屋でなく，せめて２人部屋，前は６人部

屋に入れられ，皆付添のいらない病人ばかりの

所でしたが，病人が退屈がって夜遅くまでテレ

ビ・ラジオをかけられ，大変迷惑しました。日

中は下の子供を連れて看病したので，うるさく

て寝られないと同室の年寄りから苦情，はっき

りいって看護した私の方がダウン寸前になりま

した。
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2300042

　

①子供の病気について詳しく知りたいこと。

　

②治療法や原因を明確にしてほしいこと。

　

③子供の成長にしたがって進む病気につい

て，とっても不安に思う毎日です。

　

④交通費や医療費の無料化，及びもっと近く

に専門の病院があってほしい。

2300043

　

まだ完全な治療法がないとのこと。いつ再発

するかわからないので，いつも不安をいだいて

いる。一日でも早く，少しでも早く治療法法そ

の他（例えば絶対に一度手術したら再度しない

とか）を考えてほしい。はっきりしてほしい。

2300045

　

患者と同じ意見です。

2300046

　

患者である子はまだ５歳です。自覚症はない

ので，はしやいで遊んでいるのですが，歩行，

走行の姿は大変異常でこのままではもっと大き

くなったら，ひどい披行になるのではと恐れて

います。手術の時期を病院側でも決めかねてい

るようですが，医療の側での見解が病院によっ

てマチマチです。ある病院では今の時期が最適

と言われ，又新聞雑誌などの記事では，手術は

弊害０方が多いなどとあります。国としてのも

っと自信をもった見解かほしいと思います。医

学的な面で治療方法について明解なものがほし

いと思います。

2300047

　

大腿四頭筋短縮症ですが，小三ですので今さ

しあたって困る様な事はありません。将来少し

びっこをひくので困るなと思う程度です。

2300048

　

両肩，両足手術をするよう言われてますが，

重度のため手術の結果の保証はできないそう

で，手術して直るとは言われないとのこと。手

術をするのがとても不安です。今以上に悪くな

ったらと考えてしまうのです。

2300049

　

患者には将来，大腿四頭筋短縮症の病名がつ

き，小学校二年生である患者は，教育，そして

職業，いずれ手術をしなければと診断，成人し

てから患者自身の問題が起きてくる。親として

心配です。一日も早く病院からカルテを取り，

注射か薬かを厚生省に出し，難病にとりくんで

ほしい。よろしくお願いします。

2300050

　

1

　

治療法の早期確立

　

２

　

治療費，交通費の公費負担

　

３

　

職業（将来）の保証

　

４

　

厚生省，医療機関の責任を間う。

2300052

　

親達（私共）が疑わしく思って診察を受けた

10数年前に，そしてその後２回にわたり，年月

を置いて医師にみてもらっても判然とした診断

とした診断も得られず，遂そのままになってし

まい，今この様な断定を受けてもどうにもなら

ぬ現状です。今回の検診でも，もはや成人（19

歳）になってしまって治療の段階でないと言わ

れても，不満の持って行きようもない有様で

す。投げて気づかずにいたのならともかく，就

学前から気づいて病院の門をたたいても゛何も

ない。

　

゛親の考えすぎ≒で片づけられてはや

りきれない。

　

今回の検診で多くの重症の方々を眼にし，う

ちの子は日常生活には特別支障はないのを有難

いと思わずにはいられません。

2300053

　

今後，たびたびの手術が必要のため，医療費

の負担なく将来の生活の問題等を考えてほし

い。親として精神的に苦しい。

2300054

　

親の立場からお話いたします。

　

現在子供は「小児ネフローゼ」で，国立療養

所西札幌病院に入院中（約１年１ヵ月経過）の

ため大腿四頭筋短縮症と判明しつつも，未だ何

の処置もとれぬ状況です。

　

担当医師とは常に話し合っていますので，時

宜を失することはないと思いますが，今一番望

みたいことは，的確で効果的な医療技術と医療

体制の確立です。それにこの短縮症が「医源病

」と言われるように，子供は医師の過失による

犠牲者です。当然に医療賞は全額を公費負担す

るべきだと思う。

184 ―



　

全国多数の同病で苦しむ于限たち，その親た

ちり悩みを行政槻関り術に当たる人はもっと輿

割に考えていただきたい，

S30〔X〕55

　

将来，学枚なり11常蝿活での事を考えますと

不安を感します。元気な子供を見て，同L詞fを

できない自分を見つめ乙吟の市を思うと，親と

しても是非，何らかの方法でこの病気を治して

やりたい気持です，

Ｆ

　

患者団体と難病適についておたずねします。

　

叫

　

あなたが参加している患者・体の名称，

　　　　　　　　

１

　

団体名

　　　　　　　　

北海道のみ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

北海道支部

　

このアｙゲート回答者における団体加盟状況

をI洲ぺだ。無記人の29％は各会の活動の不徹眩

か，あるいは活動に対する関心の溥さを表して

いるのだろうか，アｙヶ一卜

干数を炳院待らむい室で配布Ｌだが，その方々

から寄せられた刈答は｡そう多くはないと思ｂれ

るりで，以下の刈答における外記人牢の高さと

合せて考える必要があるようだ。

　

この釦]答の比率が必ずし･も各面の実際り仝｡員

数の比率とは･-･･我していない，また昭和49年の

７月以降の加盟ill体に'）いては調査対象にな-７

ていない，入会していると答えたものは97名で

あった。

　

倒

　

あなたはいつこの団体に入会しました

　　

か。

　

いつごろ人会したか詞べたのだが，大部分は

昭和j17年48年j19年であり。ほぽ患者巡勣の高ま

りと一殼|｡ているといえる。中には昭和3G年，

35年入会というのがあるが，道倣病迎加１ぼ休

巾，釧立の一番早か，たのは日筋|必の昭和39

年，迢友会の昭和41年であるから。少しつじつ

まが合わなくなる。
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２参加していなL

・Ｆ祠ｎ加入団体

北海道ベーチｚ II/ﾄ病友の会

日本筋ジストロフ４－協会

全霜筋無力症友の会

全・凍原病友の会

北海道スモンの会

北jl這へそフＪＪ７友の会

日本リりIマチ友の会

地域福祉研究会由仁

全国スモンの会

北海道再生不良性貧血患者と宗族の会

あすなろ会

北海道側わん症児を守る必

小期会

その他

大刷四轍筋短縮症
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㈲

　

あなたはどんなきっかけで，この団体に入会しましたか。

　

１

　

最初から股立運動に参加していた。（全国として，支部として，彫独として･で）

　

２新聞その他の報道で，この団体の存在を知り叡加した。

　

３医家，福祉，教育等の閔係者から聞いて参加した，

　

４知人，友人の紹介で参加した。

　

５その他

　

入会のきっか叶は，新聞等の報道によ。て会

の存在を知り入会した4，のがー=酪多く26％であ

った。最初から設立運動に参加Ｌた者が13％も

あった，これは，この訓査に回答した人の中

で。各会の役貝をしている人の比串が高いこと

を示しているのかむ知れない。行政・教育の関

係者から知らされたものが13％というの4,興昧

のあこ｣ところである。iEだ友人，知人の紹介に

よるというものぱ，概ね報道による祁％と同じ

ようなパターンと弩えてよいのではないだろう

か。その他に記入されていることは次のとおり

である。この礦(1に･！)いては設問の仕方が充分

ではなかったと思う，

　　

〈スそｙ〉

　

自ら創立に協力參加す，原告団りr務局からの

連絡で。患者より，

　　

(筋無力症〉

　

友の会の会員により紹介された。同病の人か

ら知らされた，

　　

くベーチエ７ト氏病)

　

北大病院から。会合に出たことはない朽院

の先生に｡紹介されました，友の会より通知を受

1ａ

けて。大学屍院に｡で。ベーチェット病友の会の

すすめで。

　　

く膠原病)

　

LI｣体の存在は医師から聞き，支部からの直接

の勧誘がありました，λ会者のす寸めで。

　　

ぐ高安氏ｇ〉(あすな乙会)

　

会疑さんから直接。同Lﾆ病院の先生から聞か

ｊれて。

　　

(再生不良性貫血〉

　

北海道難病連より知らされて。

　　

く進廿性筋Zj縮症)

　

Ildじ病気を持っ親のよびかけ。

　　

〈ダウｙ病〉

　

病院からのすすめで。札幌でめ結成大会の案

内をいただいて。

　　

〈側わん症〉

　

側わん症の会の代表譜より直接辿絡あり，会

員の人に｡問き人会した。設立発起人

　　

ぐ血友病〉

　

病院の先生の鮒介。会の方でメンバーを凋べ

ていたので会より通知，兄の紹介で。

　　

りウフチン



　

道支部の方からお世話になりました。入院し

てから患者に聞いて。

　　

く大腿四頭筋短縮症〉

　

子供が検診を受け、一応患者と診断されこの

Lll体に入会した。

〔4〕入会しない理由（いくつ答えても結構です）

1

2

3

4

5

なぐさめ合いやグテのこぼＬ合いがいやだから

病気を忘れていたいから

病気を人に知られたくないから

入会して，病気がなおるわけではないから

お金がかかるから

　

人会しない理巾で一・多いのは「団体のある

ことを知らなか。た」のj9人である。この人た

ちが今後人会を老望才るかどうかは凋ぺなか９

たが，会の現在の活動状況に止。ていてはいけ

ないことを示しているよ引こ思‰

　

「なぐさめや，ダチのこぼし含いがいやだ」

　

「病気を忘れていたい」「病気を人に知られ

たくない」「人会して病気がなおるｂけではな

い」と答えた人たちについては，私たちの活動

の本当の姿や，そのFI指しているものを理解4.｡

’ごさえ･いらえたら，それぞれ入会Ｌてもらえる

人たちではないだろうか。なぜなら現在活動を

している私たち自身もこのように考えていたと

いえるからである。「･おａがかかるから」とい

う10人の人についても，なぜお血がかかるの

か，それはなぜ必要なのかを話せば，きっと理

解して1,らえるのではないだろうか。

　

現在道蝋病逓加盟団体の火部分には。生活に

附っている人？生限の受給者は会費の減免をす

るという規約を持。ている二と4,如。てもらい

たいことの一つとなっている。

　

戒りの３項11の６人に･ついては，一見Ｃつと

図Ｆ一叫

　

入金のき、かけ

ElF-(i:

６患者の団体は無憲味だから

７政治に利用されると思うから

８忠=咎は,おとなしくＬているべきだから

９団体があることを知らなかったから

IDその他

もな意見のように思えるが，その発想の艇支と

なるものをｰりぎつめていかなければならないの

ではないだろうか。しかＬ．

　

このような意見4，

またわれわれがよく耳にすることなのである。

　　

「その他」の記入例では。

　

この調査のいう

　

「団体」を雌病辿のことと誤解している人｛｝い

る。

　　

「雌病辿は報道では知っていたが本部がどこ

にあるのか知らなか。たのでまだ加入していな

い!] raS6においてできない」|’今自分が慟い

ているので」「入金したいと思,1でい室すが勇

気がありませんでした」「遠地のため･自分む痢

気で精一杯だから」ｒ自分のすすむ道があ｡つた

からj「体の調子が悪い時参加できないので」

　

「本人の意想がは。ぎりしない,|「これから入

会したい」「手続きの方法がわからなか.ｇだ」

「･1月末に一知り現在思案中です」「団体のある

ことは知っていたが手続きの方法を知らなかっ

たが，人会した方が良いと思っていた」
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図Ｆ祠･|）入会しIない理由

　

固

　

団体の会=費はどのくらいが適当と思います氏

　　　　　　　　　　　　　　　　　

月額

　

会北はどのくらいが過当と思うかを訓べた叶

点は昭和49年度であることを考慮する必要があ

るが, 100円以下と答えた人が16％と比較的少

いといえる。290円16％，300円８％というあた

りが比較的多く，現状と嗇せて，ほぽ普通の線

なのであろう。大体月額5叩円位までが適当と

いうことになる。1,000門以上が数名あるが，

その巾で1,500円とか2,000円というのぱ年釦'の

間違いではないかと･し思う，

円

　

（現在

　

月額

　　　　　　　

円）

　　　

図F-H5}団体の会費「まどのくらい

　　　　　　　

が適ｉと忠いますか，

りi％

圈

　

あなたは団体の運動に。どの糧度参加Ｌていますか。（いくつ答えても結構です）

　

１

　

総会に出席している，

　

２会の活動に笑際にお加している。

　

３役員会やその他の会合にⅢ席または傍聴している。

　

４団体からの文禰･，会松等を呟んでいる。

　

５いく人かの会且と，日頃おつき會いをしている。

　

６思者に入会をすすめている。

　

７その他

　

どのような活動にね加しているかにつ1~て，

半数以｡とは会報などを読んでいるが，また半数

近くもの人が会報さえ読んでいないことになる

のであろうか。この覆｢1はIQ数|叫竹をしてｔら

･,たのだから，むしろ後者の方がより･h一火に一近

いかも知れない。

　

総会に出席したI)，また自主的な活動をして

いる人がだいたい会岐の２割弱いるということ

になるのだろうか。故数回答なりで各回答を合

計するというわけにいヽかないので。はっきり

とＬた仝休９はっかめない。設問をij ｡，と整術

するべきだ，たと恩う，

― isa-



　　

｢その他｣の記入例

　　

ぐスー17冷

　　

｢まだ加入していない、蓮病辿には｣r意は

を随情すj｢地城ごとの結束、交流をはかりた

いj

　　

〈筋無力ａ〉

　　

｢まだ入会してい･11せんのて｣｢ｇ助不能の

病に追われてできない｣

　　

ぐペーチ..5タト〉

　　

｢地方にいるので出席できません｣

　　

く|匯原病)

　　

｢家族が時折会仕に出席」

　

□、会間もないの

でぼ体運動はしておりません｡i

　　

ぐ高安氏病〉

　　

｢入ったばかりでまだわかりません｣

　　

ぐタ･りソ症)

　　

｢函館､と廸絡をと｢ハ同病の者に一諸手枕き等

を教えている｣

　　

〈側わん症〉

　　

｢今後会合に出席寸る｣

　　

〈り177チ〉

　　

「全然Ｌていない」

　　

く大腿匹|頚筋短SSiii.ft!!〉

　　

「入会Ｌたぱかりです.|「2ｲ刈」「地方のた

め公介参加等は不可能である､、

　　　　

図Ｆ一朗

　

あなたは団体の運勤にど

　　　　　　　

の程度参加Ｌていますか．

■
-
ｉ
＾
M
^
i
'
:
-
<
'

a
＝
.
.
Ｓ
ｉ
ｊ
-
.
Ｈ
Ｃ
!
S
i
-
-
f
i
j
＾
Ｌ
:
＾
＊

h
i
-
l
;
t
ｌ
Ｅ
Ｂ
-
1
-
Ｌ
-
ｏ

≪

ｅ

^
Ｃ

;
jK
j
ｕ
い
＾
≫
Ｓ
-
J
>
-

－
1Z

…
-
-
-
＜
-
ｉ
:
S
J
ｔ
３
-
＾
'
＝
ｇ
ｉ
:
^
-
.

-
J
r
t
Ｊ
.
-
i
-
Ｓ
ｉ
ｈ
'
ｉ
-
f

ｍ

　

あなたは，自分の所属Ｌでいる団体の逮勣に，どのようなことを強く望んでいます;ｋ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（いくつ答えても結構です）

　

１

　

金の組織を強化すること。（支部･づくり，役貝人事. PR,会員相互理解等）

　

２政府や自治体=|こ対するはたらきかけ。（匯療。福祉，予算対策の推進辱）

　

３通院バスのサービスや，レクリエージ・ンなどの会員へのサービス事業。

　

４専門医療機関の紹介や，医廬，福祉等の情報，資料の提供。

　

５悩みごと相談や，はげまＬ合い等の精神的支援，

　

６実岨調査や事業報告，体験談や練董指導等の会報発行。

　

７その他。

　

r1分の所属Ｌている団体に｡何を望むかといり

調在について，ここに現われた結果を加盟各団

体は真剣に受けとめる必要があ乙。会員りこれ

らの希望を一体いくつの会が，どのａ度実行L.

でいるのだろ９か。各会の活動の再点検に役立

ててもらいたい。

　

｜その仙」の記入例

　

|‘不参なれムtい国柄を希望」（筋無力）

　

「会Ｇ「11身の開明」（ダウｙ症）

　

「充分にや。ていますので満足しています」

　

「今までの活動に｡対して感謝しております」

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

一1弱

　　

（以上血友病）

　

活勒に刈して「満足」とい５人もある。しか

し

　

このアソケートの全体の皿が多すぎたのか

，だんだん意味のよく分らない;1;き込λが増え

てぎた。



・Ｆべ7｝あなたは白分の所属Ｌていll団体にど

　　　

のようなことを強く望んでいますか。
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あなたは北海道難病連を知っていまＬたか。

　

剛

　

どのようにＬて知っていましたか。

　　

１

　

最初から設立運勧にー加L｡てたい。

　　

２報道によウて。（ＴＶ、新聞，ラジオ）

　　

３医療，福祉。教育閥係から聞いて，

　　

４知人，友人から問いて。

　

この調査の時点-むｌ病廸の存在を知｡バ:いた

むのＧ％はともかくとして，r知らなか･-,たj

とは｡。きり搾えたものがIS％もいたことは，蓮

病加盟団体の会員を主な剥在対匁としているだ

けに，かなり心外な粘累であ,1た。これは次の

　

「どのようにして知-つたか」の中で「会りこi･ユ

ースで,」と桝えた人がわずか16冑S2人にすぎな

いことに原囚しているのではないだろりか，

　

北海道政病述は，団体加ｌであるにもかかわ

らす, jv.m的に｡多くｏ人たちが殖戒連からのお

知らせや。機関誌「なんれん」が直接届いたこ

とによ９て，あるいは報道によ｡，て知９たとい

うのは実はあり抑るべきではないと思う。

5

6

7

8

１

２

知っていた。

知らなかった。

会のこユースなどで。

難病連からのお知らせやごなんれん｡|によって，

集会で，

その他，

　　

本米は各会が勁病巡への加魁を各会員に知ら

　

せ，１た共同してな加した行事や行動について

　

各会員に一うｰ･りを知らせるべきではないだろ

　

うか，この調査の時点では離捕連発足後まだ一

　

年半と|｡|が浅かったせいもあると思うし，その

　

綬多くの会が難病迎の行･lfや行励を機関紙が,=ｓ

　

・－スできちんと会｡岫i二知らせている会が増え

　

てきている。全ての会が会貝に対しニュースを

　

発行して情報を伝える剖岫剛こ，協力して運動

　

をすすめる習價をつけるべきではないだろう

　

か。

　

「その地」の記人例

　

「ヌモン･の会によ。て」|’北大病院内でJ
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図Ｆ州杓難病達の存在 図Ｆ一朗

　

どのようにして知７たか．
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あなたは，難病団体連絡協議会の運動に，どのようなことを盟みますか，

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

(ごａ由にお書き下さい)

　

最険に難病巡の活助についての要唄をｊいて

もらった。様々な注文や希吼，要唄をいただい

た中にｰ，この･･年の問に実現させることのでき

たlしのもいくつかあるが，しかＬ，生活面など

の要求;こついては，まだまだ多くの部分に未解

決となって戌９ている。活動についても例えば

　

｢なんれん｣の点字版の発行などは，なんとか

突現させたいものだと思沁また。ここに激励

や活動i＝対する感謝り言葉なども多くのせられ

ているか，私たちも一召の活動の充実と発展を

もって，これらの方心こ眼えたいと思う。全記

人例を謁栽しま十。中には批判の声4,あります

ので，どうか最良まで読んでいただきたいと思

い雲す。

　

ここには，たんとかして病筑から解放された

い，現状から脱川したいという患者や家族の喫

いが，雑病迎に｡対ずる要求や｣りI侍や信頓，そし

て批判とな。て１き･表わされている。そして同

時にこの短い文章の一宇一字の間には，FLらの

＆しみを礎とした使命感とも，死を見りめき。

た中で生まれた人問懺と｣も云うべき屯りが，鋭

い光とな。て書き込まれでいるりではないだろ

うか。

　

活字1こｰな。てしまっては何の変哲4jない文字

の縦列になってしま。たが，男際に一書かれてい

るアソヶ一町|]紙のうずい鋭筆のたどる線の一

本一本，担い字，ふるえるインクヤ誤字の一つ

ひとりが，片いよう4,ないＳしさを伴。て，読

む者の胸につぎ刺･。てきた。

　

この要望の中にi,!lかれている批判や提言'，あ

るいは焦理畔とも思われるものも含めて。

　

ここ

にあるりは，まぎれもなく，私たちの声そのも

のであります。この一つひとつり声を大切に大

き･く青てなければならないと思います，

　

(43)患者の立蝸から

　

(スモン〉

ｍ嘲2

　

老人ですので余りわかりませんが，少しでも
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体が楽にな｡つたらと思り毎r]です，

01000a

　

私は足が不自由でど,こへも出られｉせん。

難病団体連絡協議会が迎烏Ｌて患者りために｡一

生懸命に｡なうてＦさるのには心から感謝いたL.

富す。より頑張って下さるようぉ眩い徽しま

す。物ぼ高騰のおりから，こうして紙代も仲々

大変と思います。私4,今の境遇で大きい,ことは

できませんが，月々いくらか巾して頂いたらお

送りしようと忠います，どうぞ中L.て下さい.

a1似〕り5

　

川治療法の確立の仇1進

　

岡生活の保障と冶Ｍを安心して受けられるよ

うな運勒

0100007

　

どのよりなことで4,身障者に変わりないので

すから，すべて身障者ｒ区別つけず，緩かく見

守ってほＬいです，

oiooooa

　

①北悔道難病辿1こ｡はまだ入会していないが，

離病患者としての希望を書いてみます。私はス

モｙ病で現在のところ適当な治療法がないので

先ず国に｡対し確実的確な治療法の開発に｡努力L.

でもらいたいこと。

　

母畏い闘病生活で経済的に｡全く行き詰ってい

るために，病気のりえに｡その心配で，一層屏気

が思化することは難肩患者共通０悩みと思われ

るので。第１に経済的救済を訴えたい。

　

③医療を受ける際にもっと箇単に受けられる

よう手統きを簡素化してもらいたい，

0100011

　

多くの祉会人が認識するように努力願いた

い，

0100012

　

①費用がかからないこと。

　

⑩

ること。

　

③介贋者を圃で世話してほしい。

　

④完全看護の病院がない，わからない。

01〔MOlfi

　

私はスそン病にな｡つて11年に｡なります。最初

は歩けなか。たのですが，いろいろの治療を

し，又迎動等をL.てようやく歩抒るようにな

り，今では家小をしております。

　

貝い間このようになりますには大変なお兪が

かかりました。主人に4j本当に気の毒に思いま

す。下半身がマヒしでおりますので，冷たいや

ら，シビレ･で豆でもスカート等全然はけませ

ん，老後になったら普通の人よりも早く足の運

びも悪くなり，冷えやlンビレ'がひどくなるりで

はないかと，命から老後のことやら，。お金のこ

とが心配です。

oiotx〕20

　

1，連拵協議会の地域毎の組幟づく叫こ清極

的に取組んでほしい。函地(道削)に41是非つ

くりたい。援助してほしい，

　

２，地方毎に難病患者(疑いも含めて)の集

団検診，卑門医を派遣しての実施。

010110(21

　

一口も早くスモ;／の治療畝のできることを喫

，ています。それから二次訴訟をできるだけ早

く進めて下さるようお祭り｡ヽしｉす，

01〔M〕022

　

障轡嗇，難病Ｒ帯の税企を免除，医療費の全

面無料化。

OJO0O2-J

　

I，漢方薬，指圧。７７サージ等全額自己負

担とな。ているものの公費全額負担になるより

関係松岡に理動すること。

　

２，タクシー，飛行機等に｡ついて4,半頴程度

の割引をさせること。

　

３，スモｙ訴訟上，重要な裁判訴訟となる診

断１'，投薬証明書等をさせた医療機間ではこの

裁判が終了するまでカルテの保存期間を延長さ

せるよう義務づけを抒うより依頼すること。

O1OD0Z16

　

生活の安定，住宅の無料後光，難病患者のリ

●ヽビト

上と専門医帥も見りけてほしい｡

oiaooss

　

現在訴訟蹴告なので原告団体との対外連動に

参加しており，それだけでやっで行きたいと思

っている。

　

団体に参加は費用も要ろことであり，同じス
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モン･思斡でも収人絲Ｍ昔者が忠考の場むと破扶

氏者が患者の｣聾介とちｰ北方が柚違Ｌ‥座右症状

は峨師iバ11。ていない患者のみり苦１みであ

り．

　

･り･りするだけ脚立ちがナる位のいy).，

01041叫|

べ11活のほμ

　　

現在FI~し見えず．歩けす;こ|,lj親と妹と頭恨

　

っておりますが，両親も年老いているので，

　

生活の保障を疏立してはＬいと思います.

･・ｔしヽすで入血石会館を一11も早く設･なしてほ

　

|..い．

　　

日が見えないので耳で聞くことが楽しみに

　

･Lなるので音楽等，Iliい寸で人おる陳がほ1.

　

い｡

OJOOOSi

　

L.なんれんのよ伽こ窓口を広げても病気が

それぞれ違うので，会そのもりに忿義があるか

疑わしい．

　

２，政府や|‘|治体に対す石難病全般に対する

医縦費り無料化など積極約に援助する企と寸心

なら存在111ぽ〔は大I川二.ある．

1,-mmA

　

難病者の治療費及ぴ女通費から生活費=Eで|峙

り仇担にするようβきかけては1.い，

010{}035

　

こんなに心l派な会ができ･たことを敬服しｰま

す．ただでさえ，難Ｌい患者ばっかりの患微を

統一，理解させての活勒．ご苫労様です．

　

大同団結といいますが．より力を介せて有意

な推進を巡め，望まお.ろ戚果のﾄ.がらんことを

涙持します．今後ともよろL｡くぉ肌いします，

U10M:5iJ

　

今１での会は.すべて気休めの会にｰすｰぎなか．

たりで，この会ぱ是非実のある会にしてほしい

です.

0100023

　

今までは|゛｢分だけが収り残された存在と思い

悲しんできましたが．｢なんれん,|に」:ウｔ，

私より年少嗇の方が不幸な病気に.苫|.んでいる

ことを知りました．

　

ｍ(Ｄ，ｙ，匈，ふ．陥，⑥は全患者が哨んで

いることでしｊう．前進を祈るばかりで十，

oioni>5i

　

i度身障者は汽ｔ迎虹は無t=ﾄだが，これは趾

将のみ故，急行料金七の他に帽章を広げてほＬ

い。そjlとも身障嗇は鈍行に嗚れというのか。

また今は航・磯が通常の旅行機関となうておる

今|｣赦，これらにも想典がほt.い，特に身障者

lニは長峙同旅行は苦痛故，

　

スモソ病は他の弩病と閻咲治碓訣のきめても

たく，長朗朗苦痛に悩むなど多くの北通点はあ

るが，ただ一つ特輿な点はスモ1／病は紫雪･こよ

る｢乍られた病気で，患者自身は何らの罪もな

しヽい乱製薬会社，r咬療賤閃はその攻防をとる

べきである。

　

その点，イタイイタ･r病，四＋11ゼソソク等

企業公害ともぢがい。全くの薬公寓であること

を重視すべきである。

1)1000:53

　

世の中の人は登院とはそれそのものも知らな

い人が多い。広くＰＲの必嬰性を感じます。

　

ただ。難病とは詞人の集団位に｡しか思われな

いのが残念，11]に対してはっきりした態度をと

らせるよう鴎きかけてほＬい。

OlOOOM

･･-･大衆の安座を得るための強力なＰＲ運動。

･｡･完治のための療法開発のための専門の研究機

　

【7】と推療施設の設置を当局に哨きかける運動

;｡･息軒の現在及び将米の生活影安解消りためＯ

　

予緯的措置を政府に励ぎかける運動７，一段

　

と強力に推進火駐されるよう望みます。

DIIKJI｣56

　

私は盲人のため何もわからないので，点字を

も。てご通知腿えれぱ，この上なき幸せと存･Lﾆ

ます。

0100059

　

誄詞団体連絡鵬議会の凡動の方刎こは木当に

感謝Ｌております，

　

私の柄気は５モｙ，今でも腰から下がシビ

し･，マヒの普しみ，不自由．ｌ ｌ-|も早く治りた

い，ただそれだけ。

　

仏には何もできず。申し訳ありません。皆々

様のご厚意｡にすがるだけです。

　

運助の｡力々には恐縮ですが今後ともよろしく

1&3 ―



お噸い弐しま･む

0100067

　

難病述のご活躍にいり4,感謝いたしておりf

す。今吸と4,弱い孜々のためによろしくぉ嘔い

いたIJす｡

0｣[剛卵

　

きの組織を強化Ｌ，国や道の援助を稗て4111J

医療機関を設け，一人で4,多くの忠省がなくな

ることを咀みｉす。私は帷症でtli'の巾かい？

になり，家族たちにも焦がねしています。皿症

の入りことを思うとたj!らなレ気持ちです。

0哨〕叩'Z

　

現在行９でいる各径行伯j.無論ですが，資料

を集め，|乱造に対し訴えていただきたいと思

います。

　　

{筋無力症}

02t>0tW2

　

皆様一生懸命や。て下さいますので，特肺二

はありません。

ozotiooa

　

;り:きたいことが山ほどあるのに。いざ笛をと

ると何をぷ,ヽていいりか解らなくなってしまう

のです。どうかなんれん吻議会の皆様方，体に

お気をつけて頑張って下さい。これからもJ:ら

しくぉ瓢い緻します。|‘|分の尼で通院できる私

は幸せです。どうか歩けない民の不自由な人た

らのためにいろいろなことをしてあげて下さ

い，会の発屁をお新りします。

(B!tJt>006

　

雛病友り会の慟ぎは企体的に見て外部へのた

たかいになっているように思え乙。これはほ趾

的視野からみれば当然社会全体の資任であるよ

うに思えるわけであるが，私はそれだけでなく

4，。と内部的に個人的考え方をすべきであると

考えます。rl業病は｡忠者本人の責任である，

瞰原』晰｡

　

軌施として弱者の味:方とし,て晟逮されますこ

とは嫉Ｊと渫放なる敬忿を麦寸る次贋でござい

ます。平和な良き国家に｡運ぷことをＷ噸いたし

ます。ご一同様のご健闘となんれんの発展とご

繁栄をお祈り中し上げます，

[知卯[112

　

IIIじ｡病黛り人たち｣･･ij.l;の集まりをも･,て.t･

らいろ譜し乱

　

そj1と|･a時に近くに医療i｢肩1トセｙぷ一等，国

で廸ててほＬいと思います。

　

本人も冷たい|･|でりふれなくて応1,セ思う.

QZ(M)[115

　

北湘遭麺紘油ができてまる１年，１年前に｡参

加ＬたJliより，さら･こ難病が故えぎれないほど

まで増えてきたこと，同じ｡患者にと。てとても

残念で不安である｡

　

どの病気い･えることは原因の早jU』允llJIと治

療法の早期発見を剖んでいること。

　

だれにで4,幸せになる権利はあるはずだ.

nsooQco

　

殖病[a mm協議会の辿動，ご協力に心から

感謝の気持ちで一陣でございます。

　

今後ともよろＬくぉ願いします，

02{}002]

　

皆の意見を収り入れてより良い述動をしてい

ただきたいと思います。

乾り呻コ

　

問題と直接関係ありｰませんが，患者本人は多

感期と中しま寸か，こりような調査, 11-』答に対

し，表価のみと思うが反梵心が如く，会に一つい

て反光しますので，本人に渡さぬよう政所地に

宛は下されは幸いと存じま十，

osooozs

　

ごr1分のお体をおしてりこの会でお脚き下さ

る方々に本当に感謝いたしております，

　

何もお手伝いでき･ぬこと巾し訳なく思。てい

ます。この会の発展とといこ。会ｎの力･々の浩

哨が夢が一｢1も早く実現できるFIを缶。てい4E

す。どうか頑張。て下さい。

OSDOUSd

　

旧の㈲，川パ叱㈲に｡ついて明みます。

咄咄|ぶj

　

ll鰐に.gL.みながら運動Ｌてくれる皆様に申

し訳なく思って.ｋりますが，やはり哨１に刺¨]

医のおられ乙こ･とを強く里みます，常に｡良きア

|-Iバイスをいただいたり，急変の場介はすぐ入

院でき６ようになっていたらどんなに安心Ｌて

いらお｡るかと圀９ている次第です。
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《パー牛－ソン氏病》

(川)0001

　

現在の会のあり方が未川解なので，はっきり

答えられない。

0<100004

　

原因不明の難病の原｢ぢ1究1ﾘ｣に国が相当額の予

算を投じて下さり，一目も早く元通りの体に戻

り社会復帰をできる道を間いてほしい。ただそ

の願いで一杯です。

　

よろしくお匪話下さいますようお願い巾し上

げます。

　　

《ベーチェット氏病》

0500008

　

現在ベーチェット病で春，夏，秋と定期的に

病院に行っております。片目なものですから通

院するのに疲れます。通院バスなどがあれば良

いと思います。その方の運動を進めてほしいで

す。

0500012

　

福祉行政からの洋細をこれ以上に知らせてほ

しい。

0500017

　

苫痛をこらえて鴎かなくても生活できるよ

う，政府に保障できるよ引動きかけてほしい。

0500018

　

この前の旭川地区集会のとき調査をお願いし

たことに対し／|亡しいにもかかわらず調査の上

返･Ji:をいただき本当に有難く思っております。

前書きしましたように現在は?lfぷらりんの形で

すのでどうしようもありません。集団検診の折

はどうぞお知らせ下さい。正しい診察をしてい

ただきたいと思います。そしてベーチェット病

でありましたら団体に加入させていただきたい

と思います。当麻町にあと二人，ベーチェット

病の方がいらっしゃいますが，その方は失明さ

れており，私のことを｢|が見えるのだから頑張

れと励まして下さっております。

0500019

　

充分に隔くことができないから生活費の補助

かほしい。月６～６万の収入では生活できな

し‰

0500023

　

政府や自治体に例きかけ，研究して一目も早

く病気を治してもらいたいものです。

　

難病患者の院み良いように国が援助してほし

い。

0500025

　

1，政府，自治体に対する医療に柵祉予算対

策の推進の働きかけ。

　

２，専門Ｘ療機関の紹介や医療看護，福祉等

の情報，資料の提供。

　

３，重症者に対する直接的支援。

　

４，実態調査等の報告。

0500032

　

組織の強化と各団体，個人の見返り。

0500033

　

いくら難病団体連絡協議会が迎動したって何

にもならず，病気が悪化するばかりだと思う。

0500036

　

皆さんが私たちの苦しみを理解して下さるよ

う望みます。

050U039

　

点字の機関紙も発行してほしいと思います。

0500040

　

大変な仕･｣随存じますが難病患者のためにご

協力をお願い巾し上げます。

0500048

　

難病辿に入会したいと思います。

0500051

　

特定疾患医療受給者ですが，このような団体

のことは知りませんでしたが，又これらの団体

に入会するにはどのような手続きをすれば良い

か知りたいと思っています。

0500059

　

患者の立場からです。

　

難病団体の組繊をもっと強化して政府に難病

患者はすべて無料または生活保護を受けるなど

の政治運動を要望します。

0500061

　

難病とされている病気が一口も早く治される

ことのできるよう願っている。

0500066

　

なんれん会報を送って頂いておりますが，読

めませんので，ラジオ等で特にベーチェット病
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等，くわしい皆様の情報など聞けたら大変うれ

しく思います。

0500069

　

種々運動下さいまして，この機会を借り，普

段の失礼とお礼を巾し上げます。

0500070

　

皆さんが幸せになるよう望んでいる。

　

別にこれといってなし。

0500074

　

道庁と市役所，保健所等の辿絡を密にしてほ

しい。当市では公費負担による病院名さえ，市

役所側では聞いてないと言っている（市ｎ祉

課）。

　

内容を説明しても全然知っていない（腹立

つ）道より何も言ってこないという。

　　

<血友病〉

0600002

　

難病克服のためにl必要な研究費を政府が研究

される先生方に充分に差し上げていただきたい

と思っていますのでこの会の組織を強化し，働

きかけていただきたいと願っています

0600003

　

発病して間もないことと仕･jrを持っているこ

とで身休の調盤に精一杯の状態でした。徐々に

行動の輪を広げ陰ながらお役に立ちたいと思っ

ています。

0600004

　

井の中の娃で勉強不足のため，友の会の役員

という立場にありながら何のお役にも立たず心

苦しく思っている毎日です。そのうち私どもに

ゆとりができましたら，何かお役に立ちたいと

思っております。

0600007

　

48年11月より難病の公費負担で医療の方は無

料になったので安心して病院に通院でき喜んで

おります。

　

先日新聞で道内でも２ヵ所ほど難病対策専門

医が設けられましたが，まだまだベッド数も少

なく希望通りにこの専門病院に入れることが仲

々に難しい問題だと思います。

　

それで専門医療機関を希望としては主要都市

に一ヵ所ずつ設けてほしいことと，一口も早く

難病の張本原因をつかんで新薬が飽われること

を研究されている諸先生方に強く望む次第で

す。

0600011

　

やや健康をとりもどしています仏ですが自分

本位のスケジュールでなければ体力的にもちま

せんし，沢山の人の中にいて気をつかうのが一

番の苦痛です。会のために働いている方々には

真に頭が下ります。病人の|止話や助けをするの

は健康な人にやってほしいことの一つですが，

健康な人はお金のためにだけ働く人が余りにも

多すぎます。現に生活もしにくいのですが，で

も同病故にわかる苫しみ，悲しみ，やはり病人

の集まりでよいのかも知れません。

0600012

　

身体障害者，難病者のバッジをテレビや報道

機関でＰＲし，一般者の理解を求めてほしい。

　

(特にバスの座席，歩行吟の突発的発病)難病

者の突発的発病による救急車の配応。

0600013

　

患者が医療，陥祉等安心して診療を受けられ

るように政府や自治体に対する強化をお願いし

ます。

0600017

　

現在，将来の生活設計を図れるようにしてほ

しい。

0600018

　

具合が悪い人のために健康でない人がよくや

って下さると思います。休を大切にしてほしい

と思います。これからもますます頑張って下さ

い。私も具合の悪くない時でも協力したいと思

います。でも日によって調子が違います。鴎い

てないので会北もちょっと払うのが親に悪いの

です。

0600019

　

私の病気のことについて知らせないでほし

い。それは妹や子供の結婚と未来のために。

　

(町が小さくて全町の人が知るからです)

0600022

　

難病辿がいろいろな小業をされ，大変なこと

と思っております。特に医療相談‘卜業を始める

とのこと，患者や家族の方々は大変力強く思う
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ことでしょう。

　

今後とも発展されるよう祈っております。

0600023

　

今後とも強力に政府，医師等に運動し，一日

も早く州病の専門医療機関の設立をお願い巾し

上げます。

060(025

　

州病匝も結成して早や二年をすぎました。こ

の間いろいろなぼ休とも接触があったと思いま

す。今後も各団休（ﾀﾄの）と結びつきを深め，

雌病，身障者ぼ休の域を越え，広く住民運動と

していく必要があると思います。

　

今までの経過を見ても，一般の人々は自分は

難病に関係ないという感じがありますので…。

0700002

　

一目も早く難病がなくなるように研究機関に

国が沢山予算を出してくださるように運動して

ドさい。

　　

＜リウマチ〉

0900001

0せ,。かくの立派な，しかも奉仕的な団体とそ

　

の迎動であるのに家内はその趣旨を充分には

　

理解していないようです。

し政治的に，あるいはマスコミを利川して大騒

　

ぎするのでなく，リウマチ友の会のように実

　

のある連動（家庭療養～入院指導等）をして

　

下さい。

0900002

　

保険が本人ならいいのですが家族の場合大変

です。いつも思うことは帷い仕事をして社会保

険を受けたいです｡入院していて本人はただ,家

族は何万円とかかります。健康保険本人になり

たい。医療保駿の相談などはどこにしたらいい

のでしょうか。外米での先生とはゆっくりお話

もできません。もっと国で力を入れてくれるよ

う働きかけてほしいです。地方の市町村にも難

病患者に対して積極的に力を入れてほしいです

0900003

　

人院患者にもう少し励ましのぎ葉及び何かと

相談相于になっていただきたいと思います。

09on(叫

　

j‥jじ患者として日頃の悩みや不満liの投柚及
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び医療体験を会各々の会報等よりも幅広く取り

扱い，住所，氏名，年齢を公表すること。

　

匿名は不誠実が多く解答の場を得ない。難病

連の迎動を患者に忘れさせなく，資金カンパの

点からも定期的会報の発行を望む。

　　

<高安氏病〉

1000001

　

難病辿が強く大きく発展しなければ，あすな

ろ会の発展も望めませんから力を尽したいと思

います。

1000005

　

難病の人のために専門医療機関の紹介や，今

後の将来のために相談にのって下さる方など，

又その人にできる職業を与えてほしいと思いま

す。

1000006

　

初めてこの会に入会したわけですが，いろん

な病気の人とレクリエーションをやったり，励

まし合いをする会もほしいと思っています。

　

もっともっとこれを広めてもらいたい。自分

の町を洲べて同じ病気の人や，病気に苦しんで

いる人を見つけて，この会を知っていただきた

いと思っています。

　　

<サルコイドーシス〉

H00001

　

国や地方自治体に対して，医療，陥祉の点を

働きかけてほしいです。

　　

〈再生不良性貧血〉

1200002

　

政治活動まで持って行き，医療北を全面的に

免除してほしい。交流を深める。社会復帰後の

仕'lyの世話までお願いしたい。

1200004

　

家族だけで困っている人が多いと思うので，

そのような人たちの力になってほしいと思う。

1200005

　

それぞれの病名をもった方同士が集まり，会

の会長より治療についての何か新しい方法なり

を闘いたり，また患者仙々人がどのような生活

をしているのかを聞きたい。

1200006

　

道難病辿伊藤様に何かとお手数をおかけして



中し訳なく有難くお礼巾し上げます。再生不良

性貧血患者と家族の会会長三好隆志様，ご多に

のこと今後ともよろしくお願い致します。なお

剛会長，幹事の方々よろしくお願い致します。

　

難病団体辿絡協議会の運動，大変なことと存

じますが，何卒ますます患者家族のためよろし

く伏してお願い致します。

　

一年に２回の特定疾患の書類提出しても何力

月もかかり，北大病院より矢のような催促にて

困ります。（特定疾患の継続番号は変わらない

ので）道の方では医療賞は本人は立汁払いをし

なくても良いとのこと，北大病院窓口では一人

一人徹底していません。本区保健所より書煩提

出したら速かに手続きをしてほしいと望みま

す。また北大病院窓口の職員の方も特定患者の

件の連絡をよく知ってほしく望みます。

　

北大病院は余病の出た時，つながりがあるの

で安心してましたが，先生のメンツを思ってか

早速その科に回してくれず，また于に負えなく

なってから回してくれます。全部の科の先生で

はありませんが……。

1200008

　

ある目，難連の再生不良性貧血の会の代表の

方が新鮮血確保について訴えているという新聞

の記事が収りました。その数「|後，早速その中

し出を受け，名のりをあげてくれました。札幌

のある組織の方の記小を同じく新聞で見受け，

自分のことのようにうれしく思いました。皆様

が一生懸命やっている，そうすれば必ずむくわ

れるものがある……とつくづく感じるとともに

皆様の働きを（病気をおしての）心よりうたれ

ています。

　

旭川にも解決しなければならないことが沢山

ありますのに医療費とか福祉の問題もさておき

ながら，国では数種の病気の研究指定病院を定

めていますが，どの程度，病原体究明，治療開

発に向かってくれているのか知りたいと思いま

す。ただ医療の進歩を希っています。

1200010

　

連日お忙しいことと存じます。

　

私たち患者やその家族のために連川活勁され

ていることを思引こつけ感謝の気持でいっぱい

です。

　

前ページにも占きました通り，いろいろ要求

ばかりですが，このような難病をもち苫しみ悩

んでいる人が数多くいるということをもっと一

般の人々に知って理解していただくように働き

かけてほしいと思います。私も息子がこの病気

にかからなかったら熱病とも知らず無関心でい

ただろうと思います。

　

今後ともどうぞ頑張って下さいませ。よろし

くお願い致します。

　　

〈進行性筋萎縮症〉

1400001

　

効果的な治療法についての研究の実態や，今

後の研究の方針などをできるだけ医学的な詳し

い情報が知りたいものです。

1400003

　

できれば早く薬を発見してほしいです。それ

からできれば病院をもう少し近くに建ててほし

し％

1400004

　

4月11」より身体障害者陥祉強調月間が始ま

ったというが，さっぱり何もないように思う。

一体どうなっているのだろうか。

　

難病辿の連動をもっと活発にしてもらいた

い。板垣札幌市長にも陳情して下さい。（障害

者，難病患者と懇談したということをきいたこ

とがない）

　　

「私たちの本棚」に良い本を紹介します。

　　

「ヨーロッパ車椅子ひとり旅」石坂直行著，

日本放送出版協会, 680円。

　

春闘では社会の弱者を救済するといっている

が，総評がわれわれに月１万円でも出してくれ

る気があるのか。自分たちの大幅賃上げさせて

逃げられては，われわれはますます苫しくな

る。総評組合のやることには賛同しかねる。物

価を上げることであり下げさせようとしない。

1400006

　

公共建築物のバリヤーの除去を進めてほし

い。国や地方自治体に対する種々の手続き，申

請などのＰＲ。

1400010

　

難病の治療方法の研究所を俘ることを連助し
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て下さい。

1400013

　

殴関誌など仲間の交流だけにとどまらず，少

しでも多くの一般市民に正しく理解し，|窃力を

呼びかけるための力になってほしい。

M00014

　

現在，瓦凛老人ホームに入所中で該当丿項の

ない所であり，医療を受けたくともリハビリー

に通院している程度。

　

難病者に対する同情でなく，正しい理解と患

者自身の生きがいを与えるような活動かほし

い。そのために集会，文通が望ましいが私のよ

うに筆記困難でも便りを受けるのは嬉しいも

の，会員侃々:の文通速効はいかがでしょう。

1400015

　

難病団体辿絡|必議会の運勁に関係されておら

れます皆々様，やることなすこと大･jilなことば

かりですが，頑張って下さるようにお願いいた

します。

1400036

　

政府は社会福祉にもう少し力を入れてほしい

と思います。

　　

<筋萎縮性側索硬化症〉

1500002

　

(7)の１～７にある事項などの総合的な活動の

推進と会の組織的拡充をはかり，患者の希望が

一つでも多くかなえられるようお願いします。

　　

〈腎臓病〉

1700001

　

東京都では難病患者は公費負担と聞いており

ますが，北海道でも独自の行政で公費負担を道

が負担していただくよう知畑こ患者全員で直接

行動したらと思っています。そして道議会にも

働きかけていただき，災のある迎動を実行して

もらいたいと希望いたします。

1700002

　

上記の団体を知らない人，また知っていても

私たちのように入会の手続きを知らない人，ま

だまだ仙々で↑a4んでいる人がたくさんいると思

います。入会のチャンスを与えられるよう新

聞，ＴＶ等で呼びかけてほしいと思います。

　

私もこれを賎会に是非入会したく思いますの
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で，手続方法などお知らせ願いたく思います。

1700006

　

みなさん患者ばかりなのに病気を苫にせず立

派に行動していると思います。

　　

〈ダウン症〉

1800002

　　

゛なんれん。｡貳２ありがとうございました。

どのような障害を持つ人も一人の人間として差

別なく一般社会で生きて行けるような社会に一

目も早くなってほしいと思います。患者団体で

は自分たちの病気のことは良くわかりますが，

難病辿ですと他の病気の方々の様子もよくわか

り，皆さんそれぞれ頑張っていらっしゃる様子

がわかります。患者団体の集まりの大きな力を

発揮できると思います。

1800005

　

政党に利用されない団体として育成すること

を望んでいる。（とかく革新政党に利用されて

いるため）

1800009

　

大変難しい運動ですが，一目も早く皆様が曹

び勇んで生活できるようぉ願いします。

1800011

　

大変すばらしい活動だと思います。

1800015

　

ダウン症についての家庭教育等の資料をいろ

いろな機関で紹介してほしいこと。早期教育の

場を多くするよう働きかけてほしい。

1800018

　

どの病気も不治の病は皆同じで安心して生活

できるシステムになるよう国の行政機関に働き

かけてほしいです。

　

どこの家庭にもいつどのような形で難病がで

るかわからないことを国中にＰＲして，|必力の

桁神，いたおりの気持ちをもってもらいたいと

望みます。

1800024

　

小鳩会に入っている一員として共に手を取

り,少しでも患者にとって良い社会,住みよい社

会になるよう助け合って行きたいと思います。

1800026

　

ダウン症が難病廸の中に入るとは知らなかっ



たものですので，今後ともよろしくお願い致し

ます。

180002S

　

難病という字の如く，患者，家庭の精神的負

担は深いものがあると思いますので，いつにな

っても一人，一人の心の支えになって，ささい

なことでも聞いてもらえる，受けとめてもらえ

る……といった心のよりどころとして存在して

ほしい。

180U029

　

子供の病名が難病に入っているこ･とを知らな

かった。皆の力を人きくし安心して生活し，生

きて行けるよう明るい社会を作って行きたい。

　

何よりも国の力を勤かすようにしなければと

思う。仙人の力では普しみのみで成果が上がら

ないので，団体の力で知らずにいる人もきっと

多いと思うので，そのような人の一口も早く参

加できるよう指導してほＬい。

1800030

　

難病団体連絡協議会の運動にご尽力されてい

る皆様，大変ご苫労様でございます。社会の仕

組が複雑になって参りますと，難病で困ってい

る人々が社会の厄介者として異端祝される簡向

かまだまだ残っているので，一般によって啓蒙

し，理解してもらい，施設の充火や医療の無料

化等を推し進めていただきたいと存じます。

1800036

　

お返'卜が遅れて申し訳ございません。

　

現在北見小鳩会には７人の仲間がおります。

皆頑張っております。北見にも先口北見心身障

害者連合会ができましたが，これからこぼれて

いる数の少い難病に苦しんでいる人の糧となる

組織作りと，なくづめ介える会が必要と思いま

す。

　

送料遅くなったおわびに1,000円同封致しま

す。

1800037

1

　

患者の実態をつかむよう行政機関に働きか

けること。

　

ダウン症候担についていえば，私か洲べた数

　

はども保健所，兜椙，り･,俐淳:務所もっかんで

　

いない。これぱ行政というよりも政治の印判

－20 U

　

と思う。

　

２

　

保健（医療），教育，附止についての知識

　

を啓蒙すること。

　　

〈側わん症〉

1900002

　

会の運営に当られている方々のご苫労をあり

㈲たく感じ，また心強く感じております。

　

今後会合にも出席し，大いに意見を申し上

げ，また進んで協力致すっもりでおります。何

とぞ運営がスムーズに行き，また政府，自治休

への強い㈲きかけを望んでいます。

1900005

　

会八の精神的励まし，医療行政への治療研究

の前進，医療費の公費負担の要求，患者の社

会，学校生活の保障の確立を「」ざして頑張って

下さい。

1900006

　　

このたび初めて難病辿の会報をいただきまし

たので，くわしいことは何もわかりません。

　

今後ともよろしくお願い致します。

190(007

　

仏が不幸にも医人から出て公立病院へ行った

ことが問違いであった。その時背中が出てなか

ったのだ。ひどくなってからポリオの時，北大

から先生がきてみてもらい，すぐ北大へ行っ

た。その時北大でおこられた。もっと早くどう

して来なかったのかって。

　

結極医人と北大の争いに捲きこまれた。アバ

ートのドの本屋さんの親戚であった。その礼金

もらっていた。そしてその完生の忠口をいった

らそのおばさん（本屋さんの）顔色変えた。親

類といってその完生の兄が北人出だ。今仙の町

で病院を出して仲忠レそうだ。奥さんも同じ北

大や医大の看護婦さんで共に仲忠いそうだ。私

はガックリ。私だけではないと思う。こういう

出こかっているのは。私は心配だ，私のような

日に介っているのではないかと。医大に行かな

いように，この病気はこの病院がいいと訴えて

ほしい。

1900011

　

できることなら地方へ行。て話し介いたく思

います∠ぷ’計の力･からみても無理なために，旭



川での運動または集会がほしい。目で見て耳で

聞きたいと思う。ただ読むだけでなく年にｰ･･

二匹】はほしい。夜間，問いません。

　

またアソケート調査の中で解りにくい文面が

ある（むずかしい）。少しもやもやな所もある

かと思いますが忠しからず。

　

強い生き方をさせたい，親バカ。

1900014

　

現在入会したばかりなので今のところ何もわ

かりませんので，今後いろいろと勉強したく思

います。

1900019

　

装具の無料化が所体の力で実現したことは嬉

しいことです。さらに医療北の無料化を塑みま

す。

　

私の所は予供ですが，今はまだよいのです

が，入院や手術ということになれば（そういう

こともあると思います）経済的な負担も大きい

と思います。

1900022

　

組織の強化。

　　

〈血友病〉

2000001

　

不十分な予算の巾で難病者のために，地方n

治体への強力な働きかけなど，知るにっけ心か

ら感謝しています。また閃係者一同のご努力の

結果，最近成果のほども目に見えて上がってい

ることに満足に有雌く心っております。

2000002

二加入団休の強化と未組織患者の団体化促進。

｡子

　

め）の純粋な団休であること。

づ医療機関，製薬会比（新薬）との辿絡を密に

　

すること。

い難連の運動と関ぼ改閃（役所など）の洲拡

　

予算の明確な消化。

し･加入団体から患者ヘスムーズにＰＲできるニ

　

ュースの方法。

,｡｡･患者と家族の医療及び生活紅淡所の設置。

2000003

　

難病辿の成長を鯛んてい=レド

　

皆さまとともに力を勺わせて行きたいと思っ

― 2U1

ておりましたが，予供を亡くし，

れて悲しみが深まっております。

のために頑張って下さい。

2000006

目がたつにつ

どうぞ皆さま

　

専門医療機関の紹介や医療・看護・陥祉など

釧青報資料の捉匹実態調査や訂業報告に休験

談や療養指導などの会報をわかりやすく発行し

てほしい。

2000008

　

今㈲難連役付り方々また他の運動により年齢

無制限国北負担が決定し厚くお礼申し上げま

す。僕は今，血友病と肺炎で長期入院しており

ますが，近日退院できると忠います。地元近所

にもそのような･jr務所があれば役付になりたい

と思います。でも近くにないし，皆さまの努力

を祈るばかりです。できれば難辿協議会の患者

または親との交流の強化をさらに強く推進して

ほしいと吼みます。そして今も明らかでない血

友病に対する余病についての細則を決定させ各

病院に通達させてほしいのです。そのためにも

このぶうな実態洲告をしていると思いさすが，

僕個人としては今の状態は過去を振り返り悪循

環たったようでした。発病すれば家庭にひび

く，だから社会保険本人のきく所に入所して働

くとやはり無理がかかる。そして入院，この繰

り返しで，今日も前があるので治りづらく，ま

た病気に対していろいろおびえて神経質になっ

ているみたいです。

　

例をあげれば結核のように優先的に何かの形

で各病院で通院・入院も可能になると医療問題

は解決Ｌ，そかなりの職場に入れると思うので

す。僕も年齢的に職場安定を第一にしたいので

す。難病団体辿絡協議会の皆さまにはさぞ苦し

い点もあり，僕もわからない点もありますが，

どうぞよろしくお願い巾し上げます。一口も早

く念願を果たして下さい。僕もできるだけ協力

するつもりです。満28歳。

200U010

　

次の運動を起して下さい。歩行困難のための

希厄

　

難病連加人の病人には税包の負批免除と障害

乍公の受領でき糾るように，また生活目川品の



共川購人所，専門医の総々病院の設立，急患の

早期受診，いっでも治療してもらえる処に迎ぶ

弘

　

会員外でも電話１木で来てくれる理美容帥

の登録名簿の交付，電話連絡のできるような一

般健康人並みの料包でお願いしたい。

2000011

　

今までりご苫労に対して心から感謝していま

す。

2000013

　

社会陥祉面で患者に有利になることに総じて

運動してほしい。

2000014

　

社会臨列:に関する連助。

2000015

　

私たちも患者も一生懸命頑張りますので配祉

増進をお願い致します。

2000017

　

難病連の総会や陳愉があった時，テレビなど

の報道関係に顔を写させないでほしい。隣近所

に内緒にしている場介に報道されるのをおそれ

て出席できないと思う。

2000019

　

協議会の皆さまのご活躍をお祈り巾し上げま

す。

2000021

　

医療北の全額無料化と通院時に使川するタク

シーも無料化してほＬいと思います。

　

病弱なため学校へも半分位しか通学できませ

んので，このままですと高校へは勿論，大学な

どは入学できません。

　

このような予供たちのためにも皆んなと同じ

ような教育を受けられる設備を作ってほしい

し，またこのような人たちでも融ける役所をほ

しいので，今後，以上のようなことに力を入れ

て運動してほしい。

2000023

　

各種の難病ば体をかかえて，しかも療養木人

が理訂を薫務している以上，相当苫しいのでは

ありませんか。できることなら運動の輸を人き

く広げて，本人も家族も一九となり実際面での

活動は家族の丈夫な方にやっていただき，心者

は療養第一の方がこの連助の主旨に介致する

一202

が，その中間としての力の与え方の配分が難し

いとこの一つでありましょう。

2000021

　

このようなﾄU体のできたことは私にとっても

嬉しいことです。一一人で悩んでいてもどうしよ

うもなりません。一人ひとりができるだけの力

を合わせて手を広げていってほしいのです。私

も小さな町にいますけれど自分で，自分の足で

病気のことについて話したいと歩いています。

　

病院で私のいうことを聞いてくれるまで半川

座っていたり，保健所へ行って解ってくれるま

でねばったりしました。今では病院も夜中でも

診てくれますし，今はいうことなＬです。

　

でも皆さまの病気のことを思うとやはり少し

でも役に立ちたいと思います。病気の予供のこ

とを思えば何でもできるのではないでしょう

か。難病辿の一員として頑張りたいです。

　

病気の予供に変って書きました。

2000026

　

病気以外の生活上の問題にも取り糾んでいた

だきたい。

2000030

　

血友炳，腎臓病患者として仙人的希望，所屈

団体に対する希望はすでに記した通りであり，

難病辿として泌力と推進してほしい。

　

難病団休共通希望である政府や自治体に対す

る働きかけが，強力にできるよう，難病連の一

層の発展を祈っております。

　　

〈リウマチ〉

2200002

　

国に対して難病の病気は早く圓で治療できる

ようにしていただきたい。

　

道内にも数多くの難病の患者を入院できる病

院を建設してほしい。

2200004

　

役員の方のご苫労の感謝します。今後ますま

す組織の強化にご努力下さるよう順っておりま

す。

2200009

　

軽症のリウマチ疾心

　

特に慢性関節リウマチ

をも難病に加えるべきだと思う。



22000010

　

私たらが発病しました時からみますと福祉対

策も大変良くなり，医療費もようやく無料にな

りまして本当に有難く涙のでる程うれしく思い

ます。でもいつも将来の不安がいつも頭の中か

らとれません。重症者は心の底，腹の底から笑

えます口は一時もありません。

　

どうぞもっともっと福祉運動をなされまして

私共のように苦しむ者の力になって下さいます

よう心から念じております。

　

私共の協力できることならなんでも協力致し

ます。よろしくぉ願い申し上げます。

2200013

　

自立の道をと思って就胤

　

内職をと励んでみ

るのですが病気が悪化するので働くことのでき

ない状態です。一人立のできない者同志が集ま

って働く場がほしく，授産所を作っていただき

たいと思います。

　

難病は治療に長期間要しますが，その間に何

かができる，半人前でも働けるという自信，希

望を持ちたいと思います。

2200016

　

手が不自由で占けません，

　

苦しい人が手をつないで安心して苫しみとた

たかいたいと思います。

2200019

　

①難病対策について当局に推進を図る仕･Jyを

してほしい。

　

㈲情報などの通報を願いたい。

2200020

　

1ロも早く難病の原囚を究明してほしい。

　

これも同様，公費負担を１ロも早くなってほ

しい。

2200021

　

答えにｰはなりませんが，難病団体連絡協議会

からのアンケートが手もとにくるだけでも，何

かしら理解していただけるようで，嬉しいこの

頃です。

　

難病連そのものの仕｀D:と内容をもっと知りた

いのですが，どのような方法で買い求めたらよ

ろしいのですか。（-一部百円とありますが）

2200023

　

病気の程度の如何にかかわらず，医療費を公

北負担してほしい。現在は小康状態ですが，悪

化した時の不安はいつもあります。

　

患者一人の問題ではなく家族への彫響も大き

いですから。

2200025

　

重度身障者にはハイヤー以外乗れません。

　

それも付添いつきですから，ハイヤーの半額

を今一番希望致します。

　

通院のためのタクシー，無料を願います。

2200027

　

日木リウマチ友の会道支部に何かとお世話い

ただいております。不在につき返信が遅れて申

し訳ありません。

2200040

（ヅ難病に対する病院の設立

つ医者，看護婦など不躍のため，適切な治療が

　

受けられないので，安心した治療が受けられ

　

るように

にｿ区療費の公費負担

2200044

　

医療北の全額を国で負担してほしい。

2200048

　

私自身は現在経済的に忠まれておりますが，

やはり医療北の国家援助。現在認められている

病気のほか（私り場合，慢性リウマチ）もっと

枠を広げるような運動をお願いします。

2200051

　

本年２月末，東京のリウマチ友の会に一送金し

ましたが，振替番号を占いてなかったので遅れ

たようでしたが，今だに調べて返事を出しても

何の音沙汰もありません。送金も入院中なので

知人にお願いしたもので，わからなくなってま

す。

2200052

　

難病の患者が一人でも多く入会して，会を大

きくして力を合わせて頑張って，一目も早く公

毀負担になるようぉ願いします。

2200057

　

全難病を公費負担にして，優先的に専門医の

いる病院に入院できるよう望みます。

2200058

私は先目如人より，このアソケーIヽをいただ

－203－



いたばかりなので，まだ何もわかっておりませ

　

早く決定的治療法をみつけ川してはＬい。

2200060

　

難病に対し医療費の公費負担。

　　

<その他の疾病〉（大腿四頭筋短縮症を含む）

2300001

　

まだ入会して間もないのでよくわかりません

がどうにかして私のﾉ司りの難病者の申に私と同

じ病気で苦しんでいると思いますから一口も早

く股関節の手術に明るい見通しがつくよう神経

マヒの治療法が早く見つかるように医学界の方

にお願いしてほしいのです。

2300004

　

心臓病の会報によれば，全国父母団体として

1’l閉症紀の会，全開伎体不自由紀をもつ親の会

とか，全日本精神薄弱者育成会とか，かなりの

団体があります。この廸絡組織のことをいいま

す。

　

１

　

心者実態をつかむよう行政機関に目きか

けること。ダウン症候作について言えば，私が

調べた数程も保健所兇損陥祉･卜務所もつかんで

いない。

　

２

　

保健，教育，陥祉についての知識を啓蒙

すること。心臓のことで言えば医療保護を受け

られる病状でありながら，無知のためか，何|一

万円も金を使ったり，また借金しながら療養し

ているものが多すぎるし，これも行政の貧困に

起囚する。

　

３

　

連絡協議会を結成し政治的に向きかける

こと。目本の政治は|剛帖政治である。黙ってい

る者はいつも燃ったまま放置される。

2300(05

　

通院している際，病院でいただきました。私

はこの32のアンケートを読み，は｡つきりした内

容はわかりませんが，こういう社会活動をして

いる方々様に「ご苦労様，人変ですね」と思い

ました。心よりどうぞ医原問題について頑張っ

てほしトです。

　

とにかく払も病気の身では何もでき宅せん

が，どうかよろしくお願い致し£寸へ，また仏に

－2U4

専門医療機関の紹介をしていただければ幸いと

思います。

　

非常にざったな占き方で申し訳ないです。

2300008

　

私達一人ひとりが郎ればなれで立ち上ったと

ころで何もできず，ただもんもんと悩んでいる

状態。進展いたしません。同じ苫しい病をもっ

た人達が火の工となって囚く手を結び，助けけ

い，なぐさめあい，医療福祉，粘神的な面で，

鎖でつながあ。た心で難病団体の運動を広げて

いただきたいと思います。私も早くこの団体を

知ることができ，１年前の気持ちより，自分達

も一一緒に団体加入させていただいた嬉しさと，

これからも手をつなぐ方法があるんだと思いま

すと，気も晴れて，本当に生きていて良かった

と思いました。一人でも多く，病で悩んでいる

方々が参加して，早く苫しみより抜け出してい

ただきたいと吼みます。

2300010

　

入会後まだ浅く，良く会の内容が不明である

ため意見も余りないが，とにかくいろいろな職

場で長い病気のため休職となり無給となって，

治療y?よりも生活北に匯1つている人が多いが，

特に公務員は生活・医療費は兄弟近親の援助お

よび妻の内職で最低の線で過しているが，社会

から援助を受ける二ともできず，相談，悩みに

ついても支援がない。社会復帰のケースワーカ

ーのような支援と川談者が特にほしい。

　

医者は良い療養には誠に不親ﾘJである。

2:-!ooon

　

政府, I'l治体などの鴎きかけなどを才-分に

し，雌病者の生活を完全なものにしなければ，

神精的にまいってし空うと考えます。

2300013

　

政府や自治体に対する陥祉（施設とか医療改

関）面の向上を|旅情したり，働きかけていただ

きたい。

2300014

　

政府，自治体へのいろいろな働きかけを辿じ

て，難病者の救済と各行政施策の向上を図るこ
し
Ｉ 難病者の心の支えとた。てほしい、



2300019

　

火際病気にかかった者でなければその沿し

み，悩みは健康な人には理解してもらえない。

その苦しみをいかにしたら解っていただき，援

助を乞うことができるか，みんなが平和で健康

な生活を送れるために，たがいに辿絡を図り，

難迎の活動を拡大することを望みます。

2300020

　

①全国に難病患者が多数おり，必死に病魔と

たたかっている実態を政治的にとりまとめる機

関を作ってほしい。そして市議，道議，図会議

員などに訴えて実情を国会へ提出せしめ医療対

策の増大を徹底してやってもらいたい。

　

②現在医者から見放されている患者のいかに

多いことにかんがみ，これが現在の医学の進歩

はないものか，全［止界に医者が「治す」ことの

できない病気がないように医科機関の中央機関

設仕を望む。

　

③身体障害者の医科費一切全額両庫負担を望

みます。

2300025

　

･卜務局が自分の北用を使わなければならない

ような，または乏しい会北の中からできるだけ

費用を節約して献身的に活勁していることに対

して心の底から感謝と敬意を表しております。

この領域の活動は非常に地味なのになりがちで

すが，一部の者が犠牲を蒙ることでは長続きし

ないのではないかと危惧しております。

　

国や道から当然多くの拠出（恩恵的な補助で

なく）を求め中心になって活動する人達の生活

の支えを確立できるよう，そして良い仕事がで

きるようにすべきだと思います。

　

柵祉の名に値する国のあるいは道の行政の尻

たたきを遠慮せず堂々とやってよい，そういう

姿勢を持つよう望みます。

2300027

　

難病患者の実態調査と関係業務機関に要望，

一般へＰＲすること。

2300029

　

一人も精神的に苫痛を与えず，その人の気持

ちになって，一番その人の最善と思うことをし

ていってほしいです。

23000･11

　

仏の加入している四頭筋短縮症の子供を守る

会は現在一番新しい会でまだまだ力も不足だと

思いますので，その他の体団と協力または運動

などを参考にして難病連の力をお借りして一口

でも早く公費負担，正しい治療法または学生に

対しては体育の放課の㈲等教師に話しても，頓

りない返乍が返ってきますので親としては歯が

ゆくなりますので，教育委員会などを通じて共

体的に病気の内容を知ってもらいたいと思いま

す。

2300042

　

私はわが子がこうなって始めてさくさんの人

述が苦しんでいることに気がついた。

　

できることならその仲間に入りたくなかった

けど現在はそんなこと,j･つてはいられません。

これ以上誼症にならずにいてほしいという気持

ちで一杯ですし，これからも皆さんとともに何

らかの形でお曇伝いしたいと思っています。た

だこれが始めてなので詳しくは存じませんが，

大勢の人達の良き相談者であり理解者であって

ほしいと思っております。

2300043

　

私のほは脳軟化症（つまり脳溢血で苫しんで

いる人達の自宅療養の人もこの会に人会いただ

いて保護していただけたらいいと思います）の

ため半身不随で言葉が不自由です。

　

父は教員退職者で恩給生活者，そのような人

がずいぶんいると思います。でもある一定の所

得は……。となかなかお金，手当（不自由者に

対しての）もいただけない。

　

この物価高，･ヽイヤーを考え通院（月１囲の

健康診断その能で）しているとのこと，もっと

何かしてほしいと思う。（この病気は難病では

ないんですか）

　

会北について，少ないようで結胤

　

高額つら

いこともあります。

2300048

　

昨今の物価高に会の運営も大変と思います。

よろしくお願い致します。

2300050

　

1

　

人為的な難病など，二度と起こさないこ
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と。

　

２

　

治療法，治療咄の交通背などにｰ･ﾘJ公背

負担とすること。

　

３

　

本人の将来について生活，職業を保障す

ること。

2300053

　

難病者への将来の生活を政府，自治団体に附

きかけ確立してほしい。

2300055

　

く7)番にある1, 2, 4, 6の迎動を望みま

す。皆さんと一緒になってこの子供たちのため

に11ぱ｢tl･く良き方向に向かって行きまよう，

|為力いたしたしく思っていますので何分よろし

くお願い致します。

23000

　

皆様方の好意，その他のことに関して，とて

もありかたく思っています。今後も１歩１歩前

逃していくことを心から願っています。

　

私どもより重度の子供，大人の方々がいるこ

とを知っていますので，仏どもも協力していき

たいと思います。

（４）実態調査編のまとめとして

　

私たちのこの洲査によって，今まで分らなか

ったことが新しく発見されたという･j印jが含ま

れているのかどうかはよく分らない。しかし，

今まで云われていたことについて乱分りやす

く図にしたこと七

　

いくつかの疾病を比較して

みたことなどによって，改めてはっきりと認識

することができたと思う。特に木調査の主川釣

とした患者・家族の生活状況や要求が具体的に

把握することができたと思う。その巾でり23,で

調べた同居家族の健康状態で，筋ジストロフィ

ーなどを中心として，多くの家庭で，さらに同

病者や病人，障害者を抱えていることが分った

点では少なくないシ。ツクを受けた。特定疾患

対策に含められている患者だけを対象とした迎

動や施策はなんと小さな狭い範囲のものにすぎ

なかったのだろうか，と改めて実感させられ

た。また診断のきっかけなどをみると，我々の

運動の展開による啓蒙が大きな影響力を持って

いることも証明されたように思う。

　

社会的な閔心の高まりが，医学の発展や医師

の意識，行政の前進へ絶対的不可欠な要素とな

っていること，つまり，社会の発展は国民の一

人ひとりがっくりあげるものであることを証明

しているようにも思う。

　

また特別大きな割合いを占めた訳けではない

が，薬の副作用の恐しさやその危惧について，

医|仙の医療に対する姿勢についての批判なども
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我々の運動の，国民の健康と生命を守る上での

大‘ji:な要素の一つであることを強く訴えている

ように思う。

　

もう一つ，私たちがこの洲査から学んだこと

は，難病運動を本当に遊民に定着させ大きく前

進させるためにぱ，患者・家族という狭い枠の

巾だけの運動ではだめで，「医療」を共に支え

るほ々な分野の人たち，医師，看護婦，技師，

保健婦，鑓駿教員，ケースワーカーなどの人々

とがっちりスクラムを組まなければならないと

いうことを再確認しました。

　

不充分な調査と報告でしたが，お読ふいただ

いた方からの，ご指摘やら，ご教示，ご意見を

お待ちしております。また，内容についてのご

質問や，共に話し合う機会などがありましたら

ご辿絡を下さることをお願いいたします。
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巾町村別会且巴者分布編

（1）はじめに

　

現在北海道難病辿に加肌している団体は19ﾄ11

体，約2,000名となっています。（|必力叫休で

ある小鳩会北海道支部を含む）。この分布表を

作成した時点で，各会に登録されている会員の

ゐ,を扱ったため，現勢とは人数で一致していな

いこともありますし，また難病辿‘bl務局へ会Ｈ

名簿を提出していない団休については，集計さ

れておりません。

　

我々の道難病運は，いわゆる「特定疾患」以

外の疾病をも対象としでトるため岡や道の洲査

と単純に比較することはできないし，また,実際

の患者数に対する各会の会員組織率も，血友病

の70％台という高率の団体と，リウマー戸や,大腿

四頭筋短縮症，側忖症のように大変低い組織率

のところもありますので，ここに表わされた数

字のみで，患者の多少を論ずることはできませ

ん。しかし，ある程度の忠者の分布状況を推し

図る基準とすることはできるものと思います。

　

この表の作制にあたっては，再生不良性持血

の会の三好悠子さんにご協力いただきました。

(2)分布表の註釈について(表U(i))

　

※①スモソについては，全国スモンの会道支

部と北海道スモソの会の会員を併せて表した。

　

※ぼ筋ジストロフ４－については，目本筋ジ

ストロフィー|窃会道地方本部と，同八雲療養所

親の会，地域福祉研究会由仁の会員と併せて表

したが，実数においてL収複して数えないように

してあります。尚地福研由仁については，分布

表作成時点においては会貝名簿が提出されてい

なかったため，一部分'jr務局で把捉していた会

只のみを対象とした。

　

※③合計について，19団体中15団体分のふの

台･計数となっている。

　

※④対人口比にっいて，昭和49年度北海道年

鑑に掲杭されている各市町村人口に対する会員

の比率である。例えば，札幌市の人口に対する

会員の比率は0.0･17％で，人口10万人に対し，
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･171ということになる。

　

※ﾂﾞに札幌巾における（

　

）内の数字は札幌市

公衆衛生部に登録されている特定疾患医療給付

受綸者票の交付巾請者数である。

　

※⑥札幌巾における血友病患者の川名は20歳

以上の成人のみの人数である。

　

※ｊ逞号について。

　

北海道の人口に対する患者数（この時点では

ｰ･応1,'155名として）の比率0.027%を水準と

しそれより鳥い比率を示したものに△印，かな

り高い比率のものは▲印（0.05％以上）を付

け，低い比率の揚合▽印，非常に低い比率の場

合は▼印（0.009％以下）とした。0.026%～

0.028%については，一応水準と川じとした。

　

※⑧室|顕lfにおけるスモソの会会員数は６お

であるが，実際の患者は100名近いと推定され

ているので，会員数と患老数のくい違いのある

好例となっている。

　

※⑧登別|いこリウマチの患者会員数が比悛的

多くなっているのは同市にある登別厚生年金病

院に川会丿務局がおかれ入院患者の会八が多い

ためであると思われる。

　

※⑩釧路巾には釧路畔臓病患者を守る会があ

るが，名簿が提出されていないため会几数が不

明である。

　

※･咄この表では道難病連会員数は1,455名と

いうことになるが，前述のとおり，名簿を提出

していたい団体，４月以降急速に会員の増えて

いる団体，患者以外の会員等についてを除いて

あるため，実際数より少なくなっている。

　

※甘全道人口に対する会員患者数の比率は，

0,027％であるが，我々の推定患者数は，特定

疾患のみで0.08%,約4,000名，溜病辿加1附団

休対象疾病の総計では15,000名～20,000名以上

と思われる。（例えば，慢性関節リウマチだけ

でも道内には約15,000名の患者がいると推定さ

れている）

　

※⑩仝身性エリテマトーデスのみである。

　

※脅悪性関節リウマチのみの推計数である。



　

※｣面全身性エリテマトーデス，強皮症，皮｣1り･

筋炎，多発筋炎を併せたものである。

　

※⑩18歳以しの成人の血友病忠者のÅであ

る。

　

※勃母⑩柿原病４疾患の介計である。

《2）患者会員数の対人口比に現われた道内市町

　

村の医疸格差と無策状況について。

　

出及び㈹で述べたように我々の会只の比率が

そのまま全患者の分布や比率を即示すものとは

思われないが，それにしても現在一般的に云わ

れている道内の医療状況とかなり近似した形で

示されているのではないかと思う。

　

札幌市やその周辺では高い比率を示し．各地

域で払主な医療鉄関のあるところは，そう低

い率は示さない。しかし函館を中心とする渡島

支庁，空知支庁の半分，留萌支庁，宗谷支庁，

綱走支庁の―部，十勝支庁の一部，釧跡・根室

支庁などでは，全体として非常に収い率を示Ｌ

ている。特に市において椎内市の0.0OI％.名

寄市のO.OO8％は，道北一帯の医療状況をその

まま反映しているのではないだろうか。

　

また請対策について払

　

札幌市や旭川市，

などは，単に医療機関が集巾しているという

ことだけではなく，例えぱ集団煎料検診や患

者団体の育成などを杭極的にとりあげていると

ころに，患者発見率の高い状況が生まれている

のではないだろうか。それ以外の市について

払深川市のように独自の条渕で患者の生活の

接助体割を行おうとしているところは，今後こ

の比率が急巡に高まることが期待されるし，監

浦町などのように，町の保健婦が値極的な活勁

を行い，

う巾Ｌ入れを?」≒ても何の反応も起こさないよ

うな地域では座秀な医療施設があるにもかかわ

らず，患者放は少なく，従って会Ｇも少ないと

いうことを示している。ちなゐ｡に,50年の検診，

について，釧路，札帆，旭川，室蘭の４市は我

々のこの申し入れに対し債極的な反応を示し協

力して検診を突施する準陥を進めている。

　

この分布表における比率の中で，一番高い比

率を示したのは洞爺村の0.HO％である。内訳

は腎臓病,巴者の３名である。次は豊浦町の

0.103 %である。内訳は筋無力症２名，リウマ

チ３名，筋ジストロフィー２名，ダウン症１名

と多種類の難病にわたっており，実質的には全

道一ではないだろうか。会員患者数Ｏを除いて

一番低い比率は碓内市の0.001％であり，豊浦

町は，実に碓内の103倍の比率で患者（正確に

は会員）がいるということになる。しかしこれ

は，豊浦町に患者が多く発生しているのではな

く保健婦活動によって発見された結果であり，

云いかえるならば，稚内市はその努力をしてい

ないということに他ならない。これはまた碓内

巾のみではなく，豊前町や少なくとも札幌市以

下の比率を示す全市町村についていえることで

はないだろうか。各市町村における対策状況と

しないで，無策状況と書いたのはそのためであ

る。「対策を比較する」などということは現状

ではとうていできないことではいたろうか。

　

会員の全くいないとされている町村名は次の

とおりである。

　

厚川村，松前町，尻岸内町，椴法華村，鹿部

村，厚沢部村，熊石町，喜茂別町，留寿都村，

共和町，泊村，神忠内村，赤井川村，雨竜町，

沼田町，北竜町，盾栖町，中富良野町，上富良

野町，美深町，音威子府村，増毛町，羽帆町，

初山別村，幌延町，猿払村，中頓別町，枝幸

町，東利尻町，利尻町，留辺薗町，佐呂間町，

端野町，白沌村，滝上町，西興部町，虻山町，

士幌町，清水町，中札内村，更別村，幕別町，

池田町，足寄町，浜中町，隠居村，白飴町。

　

以上の46町村の地域の人口を全部合せると

392,666人の中で，我々の会員が一人もいな
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い，つまり，州病患者が全くいないか，極めて

少ない地域であることになる。もっとも厚生竹

の推定患者比率をそのまま機械的に人口にあて

はめて推定患者数を出そうというだけではない

し，また，たった一人の患者が，たまたま会員

であったために比較がゼｐにならなかった市町

村も多くあって，ここの比較は必ずしも正確と

はいえない。しかし，指標としては，こういう

結果になった。これらの町村において，住民の

全部が健康だという訳けではないだろうし，病

気になっても生活の心配がないという訳けでも

ないだろう。忠者が少なければ，それだけ思い

きった対策も講じることができるはずである。

一つの村一つの町が住民にとって木当に住みよ

いものになることをL刀に願い，各自治体の積極

的な取り組みを期待する。
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表II(1)市町村別会員患者分布
昭和50乍nj現在

八八

　　　　　　　　巾町村

団　体　r,　　　　　　　　　人目

石　狩　支　庁　　1,H17,797人

札幌巾 江別淑 ｒ歳･lj･ 恵庭巾
札幌郡 石狩郡

広島町 石狩町

　　　　　入

1,095､410

　　　人

(i9,(;84

　　　人

5K,51--1

　　　　人

37,1S.1

　　　人

ii!,i:i5

　　　人

口､180

　　-■　　　■　-7 --･－　㎜〃
　t国防無力症友の石
　　　　　　　北　海　道　支　郎

　．　全国スモンの会北海道支部
　※①北海道　ス　モ　ンの会

　.日　本　リ　ウ　マ　チ　友の　会
　　　　　　　北　海　道　支　部

　　●-－　Ｊ・　ﾐW　包国謬原病友の会北海道支部

　北海道.側忖症児を守る会

　※②ロ本筋ジストロフィー協会
　　　　　　　北海道地万本部

；北海道ベーチエ,。ト病友の会

｜
　北海道ヘモフイリア友の会

　　　　　　　道　　　友　　　会

　11f生不良性貧血患者と家族の会

　恥熟児網膜症1こり子供を守る会
　　　　　　　北　海　道　支　部・
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１

１
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　　　　　　１

　　　　　　Ｉ

　　１

　　２

　　１

　　１

　　１

１　１

　　１

大腿m-jim短縮症の子貼を守る会
　　　　　　北　海　道　支‾7ii

小　鳩　会　北　海　道　支　部

個人参加難病患者友の会

　　　　　　あ　す　な　ろ　会

札幌腎臓病患者友の会

※③　今　　　　　　計
-

517 A 21 ９ １１ ３ ８

※④　対　入　口　比，
※⑦　　‰

　△（〉.0-17
△().()3( △0 ,0 15 △0.02り ▽11.(121 ▲0.0 6()

表Ⅲ－１

　

北海道難病連主催

　

集団無料検診受診者分布

検診　　　　　　巾町村 札幌市 江別市 千歳巾 恵庭市 広島町 石狩町

第１回場団無料険診（S･18.7札幌市）

第２回　　11　　　　(S19.7札幌帽

第３回　　//　　　　(S49.9旭川d墜

35入

91

2

１

２ ４

１

１

計 unK ３ ４ り
-J

第副司1団無料検診(S5(〉.9室蘭市）

第５回　　μ　　　　(ssu.yiiii川州

第６回　　　μ　　　（S50.1昨||路llf)

弟7 li･il μ　　　(S50. i-l晩酌

　　　　　　　　　　　　１第８回　　μ　　　(S 50･　函館州
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渡　　局　　支　　庁　　　　　　556,985人

石　　狩　　郡 厚田郡 浜益郡
函館市

松　　|鴇　　郡 上　　磯　　郡

当別町 新篠津村 厚田村 浜益村 松前町 福島町 木古内町 知内町

　　　人

17,854

　　人

4,556

　　人

3,868

　　　人

5,442

　　　　人

:≪(),705

　　　人

19,332

　　　人

11,862

　　　人

10,493

　　人

7､851

１

３

４

２

１

１

　３

　７

１２

　１

　５

　８

　９

　６

　３

　２

２０

１

１

１

10 １ ０ １ 76 ０ １ １

▲0.056 ▽0.021 ▼0.000 ▽0.018 ▽0.021 ▼0.0( 0 ▼0,008 ▼0.009 ▽0.012

当別町 新篠津村 厚田村 浜益村 函館市 松前"T 福島町 木古内町 知内町

２

５

７
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　　　　　　　　　　　　　　　支庁

　　　　　　　　　　　　　　巾町村

団　体　fl　　　　　　　　入口

亀　　　　　　　田　　　　　　郡

上磯町 大野町 戸井町 七飯町 尻岸内町 椴法華村

　　　人

2H,≪29

　　人

9,343

　　人

6,408

　　人

18,053

　　　入

8,487

　　入

2,8H9

発　国　筋無　力　症　友ぴ）会
　　　　　　北　海　道　支　部

．　貨国スモンの会北海道支部※①北海道　ス　モ　ン　の　会

目　本　り　り　マ　チ　友の　会
　　　　　　北　海　道　支　部

全国膠原病友の会北海道支部

北海道朗』吋症児を守る会

※②目本筋ジストロフｆ一協会
　　　　　　北海辺地万本部

北海道ベーチ工’｀ノト病友の会

北海道ヘモワイリア友の会

　　　　　　道　　　友　　　会

「lf生恥良性貧rなL患者と家族の会

衣熟児網膜症1こり子鼠を守る会
　　　　　　北　海　道　支　部

１

４

１

１

ｌ

人vllilll'M頭脳短縮症の子供を守る会
　　　　　　北　海　道　支　部

小　鳴　会　北　海　道　支　郎

個人参加難病患者友の会
　　　　　　あ　干　な　ろ　会

札幌腎臓病患者友の会

※③　合　　　　　　計 ５ １ １ １ ０ ０

※④　対　人目　　比 ▽0.018 ▽0.010 ▽0.015 ▼0.005 ▼0.000 ▼0.000

検　診　　　　　　　　　　市町村 l乙磯町 大野町 戸井町 七1阪田「 尻岸内町 即去酬村

第１回集団無料検診(S48.7札幌帽

第２【り|　　//　　　　(S49.7tL幌岫

弟３回　　/･　(S'19.9旭川削

計

硲４回姚団無料検診(S5( .9室蘭州

第５回　　　/j　　　　(S5( .9凪川州

第６回　　μ　　　(S5().l()釧路市）

第７【亘］　　　/♂　　　(S5().札幌市）

第８回　　　μ　　　(S5().函館市）
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檜山支庁　84,391入

j;　　　　　部　　　　　郡 山　_越　　郡 檜　　　山　　　郎

南７部町 森　　町 砂原町 鹿部村 八雲町 長万部町 厚沢部町 上ノ国町 江差町

　　　人

11,442

　　　人

18,456

　　人

6,623

　　入

4,886

　　　人

20 ,619

　　　人

12,707

　　人

7,967

　　　人

10　,ti75

　　人

14,383

１

１

１

１

　　　　１

■

●

　　　　　１

　　　　　２

皐

　　　１

　　　１

　　　１

１

１

１

３

１ ３ １ Ｏ ３ ３ ０ ２ ４

▼0.008 ▽0 .016 ▽0.015 ▼0.000 ▽0.014 ▽0.023 ▼0.00( ▽0.018 ▽0.027

雨牙り皆町 な　　町 砂原町 鹿部村 ぺ雲町 長万部町 1享沢ifliBI)- 上／国町 i工差11り’

２

２
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　　　　　　　　　　　　　　　支庁

　　　　　　　　　　　　　巾町村

団　体　名　　　　　　　　入口

溺　　志　　郡 久遠郡 奥尻郡 瀬　　朗　　郡

乙部町 熊石町 大成町 奥尻町 瀬抑目町 北檜山町

　　人

7,854

　　人

7,465

　　人

5､100

　　人

6,251

　　人

5,122

　　人

8,856

全　国　筋無　力　症　友の　会
　　　　　　北　海　辺　支　部

※①全国スモンの会北海道支部
‘１北海道　ス　モ　ン　び･）　会

口　本　リ　ウ　マ　千　友の　会
　　　　　　北　海　道　支　郎

全国謬原病友の会北海道支部

北海道側愕症児を守る会

※②lj本筋ジストロフィー協会
　　　　　　北海辺地力本部

北海道ベーチェッ1ヽ病友の会

北海道ヘモフイリア友の会

　　　　　　道　　友　　　会

l呼生不良性a iiiL患者と家族の会

末熟児網膜紬ﾐにり子鼠を守る会

　　　　　　北　海　道　支　部　一一大腿凹頭脳短縮症の子供を守る会
　　　　　　北　海　辺　支　部

小　鳴　会　北　海　道　支　郎

個入参加難病患者友の会

　　　　　　あ　゛十　な　/）　会

札幌腎臓病患者友の会

１ １

１

１

１

１

１

１

１

３

※③　今　　　　　　計 １ ０ １ ３ ３ ４

※④　対　人口　・比 ▽0.012 ▼0.000 ▽0.019 △0.048 ▲0.0 58 △0.045

険　診　　　　　　　　　　巾町村 乙部町 熊石町 大成町 奥尻町 瀬棚町 北檜山町

第１回集団無料検診(S48.7札幌市）

第２回　　　μ　　　　（S,･1り.μL幌巾）

第３回　　　/;　　　　(S49.9IIM川州 １

計 １

第４回集団無料検診(S5().9室蘭市)

第５回　　μ　　　　(S5( .9咀川州

第６回　　　μ　　　(S5()ぶ)釧路巾)

第７回　　　z♂　　　(S5(). fL幌市)

第8 |nl yﾀﾞ　　　(S5().函館市)
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後　　志　　支　　庁　　344,008人

瀬嘲郡
小醇市

島牧郡 寿　　都　　郡 磯谷郡 虻　　　田　　　郡

今金町 島牧村 寿都町 黒松内町 蘭越町 喜茂別町 京極町 ニセコ町

　　　人

10,718

　　　人

188,879

　　人

3,820

　　　人

7,347

　　人

5,098

　　　人

10,171

　　人

4,768

　　人

4,655

　　人

5,366

１

１

３

７

２

２

２

２

３

５

２

１

５

２

１１

●

　　　　　１

１

１

１

１

１

１

１

２ 47 １ １ ２ １ ０ １ ２

▽0.018 ▽0.024 0.02fi ▽0.013 △0.039 ▼0.009 ▼D.fXK ▽0.021 △0.037

今金町 小防府 島牧村 石部町 黒松内町 |副越町 喜茂別町 京極町 ニセコ町

4

7

10

・１

21 １
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　-

　　　支庁

　　　巾町村

団　体　y，　　　　＼

・　　　　虻　　　田　　　郡 岩　内　部 古宇郡

留寿都村 真狩村 倶知安町 共和町 岩内町 泊　　村

　　人

2,549

　　人

3,327

　　　人

1H,5O9

　　人

8,971

　　　人

2fi,49fi

　　人

3,537

ﾀﾞlt国筋無力症友の　会
　　　　　　北　海　道　支　部

※①lt国スモンの会北海道支部
｀ｌ北海道　ス　モ　ン　の　会

日　本　リ　ウ　マ　チ　友び）　公
　　　　　　北　海　道　支　部

悒国膠原病友の会北海道支部

北海道側忖粕ﾐ児を守るぺ

※②日本筋ジストロフず一協会
　　　　　　北海辺地ぶ本部

北海道ベーチェッ|ヽ病友の会

北海道ヘモフずリア友の会

　　　　　　道　　　友　　　会

叫生恥良性貧血患者と家族の会

未熟児網膜症Ｌり子供を守る会

　　　　　　北　海　道　支　部大腿I'M頭筋短縮症の了哨りを守る会
　　　‾　　北　海　道　支　部

小　鳴　会　北　海　道　支　部

個入参加難病患者友の会

　　　　　　あ　す　な　ろ　会

札幌腎臓病患老友の会

１

　１

３

１

１

１

１

１

１

※③　介　　　　　　計 ０ ｌ ６ ０ ４ ０

※④　対　人目　　比 ▼().(XH> △0.030 △0.032 ▼0.000 ▽0.015 ▼0.000

　　　　　　　　　-

検　診　　　　　　　　　　市町村 留寿都村 真狩村 供.知安町 比和町 岩内町 泊　　村

第１回集団無料検診（S･l≪.7tL幌副

第２回　　　//　　　　(S49･μL幌副

第３回　　μ　　　　(S')9.9fi!i川副

リ-J ｌ

計
り
－ １

第４回集団無料検診（S 50. 9室蘭副

第５回　　　μ　　　　(sso.yiiu川副

第６回　　　11　　　(S5( .1(1釧路市）

第７回　　　/ﾉ　　　（S50.良幌市）

第８回　　　/7　　　(S5( .函館巾）
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空知支庁　　556,230入

占宇部 積丹郡 古平郡 余　　　市　　　郡

岩見沢市 夕張市 芦別市
神恵内村 積丹町 占平町 余市町 仁木町 赤井川村

　　人

2,603

　　人

5,9( {)

　　λ

7,2f)5

　　　人

26,558

　　人

e,337

　　　人

1,852

　　　　入

73,356

　　　入

65,312

　　　人

39,478

Ｉ

１

１

１

１

　　　　　１

　　　　　１

　　　　　１

　　　　　１

●

　　　　　１

１

１

５

１

４

３

１

５

３

１

２

１

２

４

２

１

２

１

１

１

１

１

１

１

０ １ ４ ５ ２ ０ 22 16 ６

▼0.000 ▽0.016 ▲0.055 ▽0.018 △0.031 ▼０ .()()( △{).( 29 ▽0.0 24 ▽0. 015

陣恵内村 積月･町 古瀬町 余淑町 仁木町 赤川川村 岩見沢市 夕張市． 改削市

１

１

１

１

２

１

２

　1

　1

11

１ １ ４ ３ 13
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　　　　　　　　　　　　　　　支庁

　　　　　　　　　　　　　　市町村

団　体　名　　　　　　　　人目

美唄市 砂川市 赤平淑 三笠市 歌志内市 深川市

　　　人

40 .622

　　　人

26,352

　　　入

31,116

　　　人

28,505

　　　人

13,26(5

　　　人

37,189

全　国　筋無　力　症友の　会
　　　　　　北　海　道　支　部

．　貨I!1スモンの会北海道支部
※①北海道　スモ　ンの会

日　本　り　ウ　マ　チ　友びj　公
　　　　　　北　海　道　支　部

全国膠原病友の会北海道支部｀

北海道餉丿吋症児を守る会

※②目本筋ジストロフず一協会
　　　　　　北海道地な本部

北海道ベー子エりト病友の会

北海道ヘモフぞリア友ｿ’会

　　　　　　道　　　友　　　会

1引札不良性貧血患者と家族の会

未熟児網膜軸ﾐとり子肪を守る会
　　　　　　北　海　道　支　郎

大腿囚頭筋短縮症の子閲を守る会

　　　　　　北　海　道　友　部

小　鴫　会　北　海　道　支　部

個人参加難病患者友の会

　　　　　　あ　十　な　ろ　会

札幌腎臓病患者友の会

２

４

１

１

１

２

１

１

２

１

１

１

１

１

１

１

２

２

３

１

２

１

１

１

１

１

２

１

１

１

１

１

※③　自ヽ　　　　　計 ９ ９ ６ 10 ３ ７

※④　対　入口　　比 ▽0.022 △0.034 ▽0.019 △0 .035 ▽0.022 ▽0.018

険　診　　　　　　　　　　　市町村 美唄市 砂川市 赤平市 三笠巾 歌志内市 深川市

第１回集団無料検診(S-18.7札幌帽

第２回　　1/　　　　(.S49.7R脱帽

第３回　　　り　　　　（S49.9凪川副

】

３ １

１

１

１

１

　１

１０

計 １ ３ ２ ･）
－ Ｉ 11

第利口】集団無料陥診(S50.9室蘭副

第５回　　　//　　　　(sriD.yini川11汗

第６回　　ﾀj　　　(SSO.IO釧路帽

第７回　　　μ　　　(S5(). fL幌巾）

第８回　　　1ﾀﾞ　　　(S5(>･　函館巾）
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滝川市

空　　　　　　知　　　　　　郡 夕　　　張　　　郡

栗沢町 南幌町 奈井江町 北　村 上砂川町 由仁町 長沼町 栗山町

　　　人

51,959

　　人

I3,a5i

　　　人

6,010

　　人

9,596

　　人

6,059

　　　人

14,873

　　　人

10,344

　　　人

14,694

　　　人

18,583

１

１

２

１

２

１

１

１

１

１ １

ｌ

１

１

２

１

１

１ １

２

１

10 ２ １ １ １ ５ ２ ３ １

▽0.019 ▽0.015 ▽0 .016 ▽0.0 10 ▽0.016 △0.033 ▽0.019 ▽0.020 ▼0.005

滝川市 栗沢町「 南幌町 奈片汪町 北　　村 七砂川町 由仁町 長沼町 栗山町

１

２

１

１

１

３

１ １

１ １

４ １ ４ １ ２ １
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　　　-

　　　　支庁

　　　　淑町村

団　体　r,　　　　　　　　ﾉＵＩ

｜　　　樺　　　戸　　　郡 雨　　　底　　郡

月形町 浦臼町 新十津川町 妹背牛町 秩父別町 雨心町

　　　　　　人

1　6,397

　　人

'i,5:?3

　　人

1く),(M7

　　人

7,158

　　人

4,712

　　人

4､646

忿　国　筋無　ﾉｊ　症　反り）　仝ﾐ
　　　　　　北　海　道　支　部

，　帽14スモンの会北海道支部
※①北海道　ス　モ　ン　の　会

日　本　り　ウ　マ　チ　友の　会
　　　　　　北　海　道　支　郎

全国膠原病友の芸北海辺支部

北海道側忖症児を守る会

※②l1本筋ジス1ヽロワイー協会
　　　　　　北海道地ﾉﾉ‘本部

北海道ベーチェッ|ヽ病友の会

北海道ヘモフイリア友の会

　　　　　　道　　　友　　　会

匹生彩良性政珀L患者と家族の会

和熟児網膜症Ｌりr･供を守る会
　　　　　　北　海　道　支　郎

　　＿　．大腿関頭鶴短縮症の子鼠を守る会

　　　　　　北　海　道　支　部

小　鳩　芸　北　海　道　支　部

個人参加難病,患者友の会

　　　　　　あ　十　な　ろ　会

札幌腎臓病患者友の会

｜　　　　　　　ｌ

　　　　　　　１

１

１

２

１

１

１

１

１

※③　合　　　　　　計 ２ ２ ３ ３ １ ()

※④　対　人目　　比 △0.03: △0.044 △0.029 △0.04i ▽0.021 ▼O.OCX)

　一

揆　診　　　　　　　　　　巾町村 月形阻「 iilitl mr 新十津川町 妹背牛町 秩父別町 雨屯町

第１凹集団無料検診(S-1K.7I:L幌副

第２回　　　//　　　　（S･1り.7札幌拍

第３回　　rl　　　　（S,牡9旭川削

１

１

１

１

計 ２ １ １

第打順訃月無料陥診(SS().9室卸|り

第５回　　11　　　　(S 511.9(ill川州

第≪l"l　　　μ　　　（S50 .10釧路「旧

第７回　　　μ　　　(S5r).　FLI睨巾）

第８回　　　μ　　　(S5(〉，函館巾）

― 22( －



上　　川　　支　　庁　　　565､529人、

雨　　　竜　　　郡

富良野巾 凪川ill 士別市 名寄市

上　　川　　部

沼田町 ･幌加内町 北屯町 鷹栖町 束陣楽町

　　　入

7,511

　　　人

fi,444

　　人

も227

　　　人

31,161

　　　　入

308,094

　　　入

32､774

　　　人

35.341

　　人

7,626

　　人

5,471

１

１

３

１

１

１４

　５

１４

　２

　８

　３

２５

　２

　１

　１

　７

　６

　５

　１

１

１

３

３

４

１

１

１

１

０ １ ０ ６ 94 12 ３ ０ １

▼0.000 ▽0.015 ▼0.000 ▽0.019 △{).03() △O.OJ(i ▼0.0 08 ▼0.0( 0 ▽O.OIH

沼田町 幌加内町 北竜町 富良野巾 旭川巾 士別服 名寄市 鷹洒町 東神楽町

１

１

２

６

　　5

　10

292

　1

21

　１

１２ ８

１

１

１ ９ 307 22 13 ８ ２

一り91-



　　　　　　　　　　　　　　　支庁

　　　　　　　　　　　　　　市町村

団　体　名　　　　　　　　人口

上　　　　　川　　　　　郡

当麻町 愛別町 比布町 上川町 東川町 美瑛町

　　　人

10.711

　　人

7,118

　　人

6,490

　　　人

10,29i!

　　人

7,872

　　　人

17,49()

全　国　肪無　力　症友の　会
　　　　　　北　海　道　支　卸

※①全国スモンの会北海道支部
‘　北海道スモンの会

日　本　リ　ウ　マ　チ　友の　会
　　　　　　北　海　道　支　部

全国膠原病友の会北海道支部

北海道佩愕症児を守る会

※②日本筋ジストロフィー協会
　　　　　　北海道地力本部

北海道ベーチェット病友の会

北海道ヘモフイリア友の会
　　　　　　道　　友　　会

再生不良性貧血患者と家族の会

和熟児網膜症4こり子供を守る会

　　　　　　北　海　道　支　部　　　　　　－　　　　一一一･－　・大腿凹頭瞎短縮症の子鼠を守る会
　　　　　　北　海　道　支　郎

小　鴫　会　北　海　道　支　郎

個人参加難病患者友の会

　　　　　　あ　十　な　ろ　会

札幌腎臓病患者友の会

１

３

１

１

１

１

２

１

１

１

１

２

１

※③　合　　　　　　計 ４ ０ ３ ４ １ ５

※④　対　入口　　比 △0.037 ▼0.000 △0.046 △0.038 ▽0.012 0.028

検　診　　　　　　　　　　市町村 当麻町 愛別町 比布町 上川町 東川町 美瑛町

第１回集団無料検診（S48.7札幌市）

第２回　　　11　　　　(S49.7札幌前

哨３回　　μ　　　　(S49.9旭川副 12 ５ ２ ９ ９ ８

計 12 ５ ２ ９ ９ ８

第剥亘］集団無料検診(S5().9室蘭巾）

第５回　　　11　　　　(S50.9旭川lli)

第６回　　//　　　(S50.1()釧路帽

第７回　　　1/　　　(S50.札幌帽

第８回　　　11　　　(S5().　函館帽
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空　　　知　　　郡 勇払郡 上　　　　　　川　　　　　　　郡

中富良野町 南富良野町 上富良野町 占冠村 和寒町 剣渕町 朝日町 風連町 ド川町

　　人

7,963

　　　人

5､901

　　　人

15,319

　　　人

1,935

　　人

7,951

　　人

6,265

　　人

4､216

　　人

8,;i6i

　　人

10,191

１

１

１ １

１

　１

ｌ １ １

０ ２ ０ １ １ １ １ １ １

▼0.000 △0.033 ▼0.000 ▲0.051 ▽0.012 ▽(1.015 ▽0.023 ▽0.011 ▼0.0(〕9

中富良野町 南富良野町 ｈ富良野町 占冠村 和寒町 剣淵町 朝日町 風連町 下川町「

５ ３ ７ １ ６ ３ １ １ Ｉ

５ ３ ７ １ ６ ３ １ １ １
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　　　　　　　　　　　　　　　支庁

　　　　　　　　　　　　　　巾町村

団　体　yl　　　　　　　　人目

留萌支庁102,095入

中　　　川　　　郡
留萌市

増毛郡 留萌郡

美深町 音威子府村 中川町 増毛町 小平町

　　人

10,365

　　人

2,453

　　人

4,169

　　　人

39,402

　　　人

10,608

　　人

7,837

全　国　筋無　力　症　淀の　会
　　　　　　北　海　道　支　部

※①全国スモンの会北海道支部
’北海道スモンび）　会

日　本　リ　ウ　マ　チ　友び）　会
　　　　　　北　海　道　支　郎

全国膠原病友の会北海道支部

北海道側吋症児を守る会

※②日本筋ジスト･Jフィー協会
　　　　　　北海辺地万本郎

北海道べ一千エッ|･病友の会

北海道ヘモフイリア友の会
　　　　　　道　　　友　　　会

llf生不良性貧血患者と家族の会

末熟児網膜症たり子賎を守る会

　　　　　　北　海　道　支　部－　　　-－　　　　　　　　　一坦氾回頭筋短縮症の子側を守る会
　　　　　　北　海　辺　支　部

小　鴫　会　北　海　道　支　部

個人参加難病患者友の会
　　　　　　あ　十　な　ろ　会

札幌腎臓病,忠者友の会

１

２

２

３

３

１

１

１

※③　合　　　　　　計 ０ ０ ３ ９ ０ ２

※④　対　人口　　比 ▼0.000 ▼0.000 ▲0.071 ▽0.022 ▼0.000 ▽0.025

検　診　　　　　　　　　　巾町村 美深町 音威子府村 中川町 留萌市 坪l毛阻丁 小平町

第１回集団無料検診（Ｓ祁.7札幌市）

第２回　　　1/　　　　(S'19.ひL幌削

第３回　　　♂♂　　　　（Ｓ赳.9旭川市）

ｌ

２

２

４ １

計 １ ２ ６ １

第４回集団無料検診(S5O.9室蘭1旧

第５回　　//　　　　(S5().9t[!l川巾）

ぷ６回　　μ　　　(S5(□O 釧路巾）

第７回　　μ　　　(sr>(). ft幌「ﾘ）

第８回　　　μ　　　(S5()･　函館副
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留萌支庁　　　　102,095 K 宗谷支庁115,177人

苫　　　前　　　郡 天　　　塩　　　郡
稚内市

宗谷郡 枝幸郡

,冑前町 羽幌町 初山別村 天塩町 幌延町 遠別町 猿払村 中頓別町

　　人

7,974

　　　人

15,209

　　人

2,876

　　人

7,238

　　人

4,587

　　人

6,364

　　　人

54,939

　　人

4,168

　　人

4,670

２

１

１

１

１

１

３ ０ Ｏ １ ０ ２ １ ０ ０

△0,0 37 ▼0. {)()() ▼().()( 0 ▽0.013 ▼O.OCK △0.031 ▽0.001 ▼0.000 ▼0.000

茜’前剛‘ 羽幌町 初山別村 天塩町 幌延町 遠別町 稚内市 猿払村 中頓別町

２ １

１

３ １

１

１

　7

10 ３

２ １ ４ １ ２ 17 ３
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　　　　　　　　　　　　　　　支庁

　　　　　　　　　　　　　　淑町村

団　体　名　　　　　　　　人目

枝　　　幸　　　郡 天塩郡 礼文郡 利尻郡

浜頓別町 枝幸町 歌登町 豊富町 礼文町 東利尻町

　　人

6,982

　　　人

10,525

　　人

4,302

　　人

7,850

　　人

7,073

　　人

7,425

全　国　筋無　力　症友の　会
　　　　　　北　海　道　支　部
．全国スモンの会北海道支部

※①北海道　ス　モ　ン　の会

日本リウマチ友の会
　　　　　　北　海　道　支　部

全国膠原病友の会北海道支部

北海道似付症児を守る会

※②日本皓ジス|ヽロフイー協会
　　　　　　北海道地力1本部

北海道ベーチェット病友の会

北海道ヘモフイリア友の会
　　　　　　道　　　友　　　会

叫生不良性貧血患者と家収の会

ね熟児網膜症ｔり子鼠を守る会
　　　　　　北　海　道　支　部

大腿回頭筋短縮症の子供を守る会
　　　　　　北　海　遊　支　郎

小　鳴　会　北　海　道　支　部

個人参加難病患者友の会
　　　　　　あ　す　な　ろ　会

札幌腎臓病患老友の会

２ １

ｌ

ｌ

※③　合　　　　　　計 ２ ０ １ ２ ０ ０

※④　対　人口　　比 0.028 ▼0.000 ▽0.023 ▽0.025 ▼0.000 ▼0.000

検　診　　　　　　　　　　　　　市町村 i兵･匝刄|｣葬り″枝幸町 歌登町 か富町 礼文町 東利尻町

第１回集団無料検診(S48.7札幌市）

第２回　　//　　　　(S-19.7札幌市）

第３回　　μ　　　　（S49.9旭川市） ８ １ １ ３

計 ８ １ １ ３

第４回集団無料検診(S5().9室蘭市）

第５回　　　ﾉﾉ　　　　(S50.9IIM川市）

第６回　　11　　　(･S50.1()釧路恂

第７回　　　μ　　　(S5().札幌淑）

第８回　　　//　　　(S50.函館拍
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網　走　支　庁　　　377,405人

利尻郡

北見市 網走市 紋別市

網　　　　　走　　　　　郡 斜里郡

利尻町 女満別町 東藻琴村 美幌町 津別町 斜里町

　　人

7,243

　　　人

≪6,452

　　　人

48,374

　　　人

33,813

　　人

6,864

　　人

3,574

　　　人

25,842

　　　人

11,963

　　　人

15,992

１

１

１

１

３

１

３

４

１

３

１

３

１

２

１

２ へ

１

３

１

１

１

０ 16 ８ ３ ２ ０ ５ １ １

▼0.000 ▽0.018 ▽0.016 ▼0.()08 △0.029 ▼0.000 ▽0.019 ▼0.008 ▼0.006

利尻町 北見市 網走市 紋別市 女満別町 東藻琴村 £幌町 津別町 斜里町

１

１

１

４

３

１ ３ ２

２

１

１ ６ ４ ３
・

２ ３
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　　　　　　　　　　　　支庁

　　　　　　　　　　　淑町村

団　体　fl　　　　　　　　人日

斜　　里　　郡 常　　　　　呂　　　　　郡

清里町 小清水町 留辺ご町 佐呂間町 端野町 訓子府町

　　人

7,979

　　人

8,641

　　　人

15,021

　　人

9,941

　　人

5,749

　　人

8,215

全国防無力症友ぴ1　会
　　　　　　北　海　道　支　部
．　貨国スモンの会北海道支部

※①北海道　ス　モ　ンの会

日　本　リ　ウ　マ　千　友の　会
　　　　　　北　海　道　支　部

全国膠原病友の会北海道支部

北海道側忖症児を守る会

※②日本筋ジストロフィー協会
　　　　　　北海道地万本部

北海道ベーチェッ1ヽ病友の会

北海道ヘモフイリア友の会
　　　　　　道　　　友　　　会

llf生不良性貧血患者と家族の会

和熟児網膜症ｔり子供を守る会
　　　　　　北　海　道　支　部

大腿凹頭防短縮症の子供を守る会
　　　　　　北　海　道　支　郎

小　鳩　会　北　海　道　支　部

鮎1人参加難病患者友の会

　　　　　　あ　申　な　ろ　会

札幌腎臓病思考友の会

１

１

　●

１

１

※③　今　　　　　　計 ２ １ ０ ０ ０ １

※④　対　人口　　比 ▽0.025 ▽0.011 ▼0.000 ▼0 .000 ▼0.000 ▽0.012

　-

検．診　　　　　　　　　市町村 清里町’ 小清水町 留辺こ町 tew (II]町 端野町 訓子府町

第１回集団無料検診(S48.7札幌市）

第２回　　μ　　　　(S49.7札幌巾）

第３回　　･･　(S'19.9旭川巾） １

２

３

計 １ ５

第４回集団無料検診(S50.9室蘭市）

第５回　　　1♂　　　　(S5( .困厄川副

第６回　　//　　　(S50.10釧路市）

第７回　　11　　　(S5().札幌副

第８回　　　//　　　(S3( .函館帽
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常　　呂　　郡 紋　　　　　　　　　　別　　　　　　　　　　郡

置戸町 常呂町 生田原町 遠軽町 丸瀬布町 白滝村 湧別町 上湧別町 滝上町

　　　人

8,i;i(i

　　　人

7,705

　　人

4,604

　　　人

19,862

　　人

4,505

　　人

2,642

　　人

7,277

　　人

8,986

　　人

7,509

１

り

－

|

１

１

１

１

１

１

１

１

１

１

１ ２ ０ ３ １ ０ ４ ２ ０

▽0.012 ▽0,0 25 ▼0.000 ▽0.015 ▽0.022 ▼0.000 ▲0.054 ▽0.022 ▼0.000

置戸町 常Ｍ町 生田原町 遠軽町 丸i頼布町 白滝村 湧別町 ｈ湧別町 滝上町

・　　　２

　　　　　１ １

１

１

３ １ ２
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　　　　　　　　　　　　　支庁

　　　　　　　　　　　　　市町村

団　体　名　　　　　　　　入口

胆振支庁453,082人

紋　　　別　　　郡
室蘭市 苫小牧市 登別市

雄武町 興部町 西興部町

　　人

8,344

　　人

7,102

　　人

2,253

　　　人

166,897

　　　人

119,552

　　　人

48,892

ｔ　国　筋無　力　症友の　会
　　　　　　北　海　道　支　部
．　全国スモンの会北海道支部

※①北海道　ス　モ　ンの鳶

口　本　リ　ウ　マ　チ　友の　会
　　　　　　北　海　道　支　部

全国膠原病友の会北海道支部

北海道側愕症児を守る会

※②口本筋ジス|･ロフィー協会
　　　　　　北海道地心'本部

北海道ベーチェット病友の鳶

北海道ヘモフイリア友の会

　　　　　　道　　　友　　　会

llf生不良性貧血患者と家族の会

末熟児網膜症より子欧を守る会
　　　　　　北　海　道　支　部

大腿問頭瞎短縮症の子肪を守る会
　　　　　　北　海　道　支　郎

小　鳩　会　北　海　道　支　部

個人参加難病忠者友の会

　　　　　　あ　申　な　ろ　会

札幌腎臓病患老友の会

１

１

１

３

１

　　３

※⑧
　　６

　１８

　　４

　　２

　　７

　　２

　　２

　　６

　　３

２

２

６

３

３

４

１

１

１

３

２

１

　　１

※⑨
　２８

　　３

　　１

　　１

　　２

　　１

※③　合　　　　　　計 ２ ５ ０ 53 29 37

※④　対　人口　　比 ▽0.023 ▲0.070 ▼0.000 △0.031 ▽0.024 ▲0.075

検　診　　　　　　　　　　市町村 雄武町 興部町 西阿部町 室蘭市 府小牧市 登別淑

第１回集団無料検診（S･18.7札幌市）

第２回　　　μ　　　　(S-l9.7fL幌拍

第３回　　　//　　　　(S49.9li!i川州 １

ｌ

４

７

１

３

１

３

計 １ １ 11 ４ ４

第４回集団無料検診(S5().9室蘭岫

第５回　　　μ　　　　(S50.9旭川拍

第６回　　rl　　　(S50.10釧路市）

第７回　　　μ　　　(S5(l.札幌市）

姚８回　　　μ　　　(S5(l.函館副
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胆　　振　　支　　庁　　　　　453,082人

伊達市
虻　　　田　　　郡 有　　珠　　郡 白老郡 勇　　払　　郡

豊浦町 虻田町 洞爺村 大滝村 牡瞥町 白老町 早来町 追分町

　　人

;-ii,e85

　　人

7,707

　　　人

13,171

　　人

2,725

　　人

1,703

　　人

4,653

　　　人

21,360

　　人

6,588

　　人

5,524

１

１

１

１

２

３

２

１

３

１ ２

１

１

１

１

１

１

１

４ ８ ０ ３ １ ２ ３ １ ３

▽0.012 ▲0.103 ▼o.om ▲0.110 ▲0.0 58 △0.042 ▽0.014 ▽0.015 ▲0.054

伊達市 豊浦町 虻田町 洞爺村 大滝村 壮瞥町 白老町 l,I，東町 追分町

１ １

１ １
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　　　-

　　　　支庁

　　　　巾'町村

団　体　'<,　　　　　　　　人目

日高支庁　108,905人

勇　　　払　　　郡 沙　　　流　　　郡

鵡川町 厚真町 穂別町 日高町 平取町 門別町

　　人

9,144

　　人

7,553

人　　　人

　　　5,928

　　人

4,647

　　人

9,658

　　　人

15,418

全国筋無力症友の　会
　　　　　　北　海　道　支　部

※①全国゛モン゛)会北海道支部
゛北海道スモン　ぴ)　会

11　本　リ　ウ　マ　チ　友の　会
　　　　　　北　海　道　支　部

全国膠叫(病友の会北海道支部

北海道朗吟症児を守る会

※②日本筋ジスト・フｆ‐協会
　　　　　　北海道地力本部

北海道ベーチェット病友の会

北海道ヘモフイリア友の会
　　　　　　道　　　友　　　会

匹生不良性貧血患者と家族の会

未熟児網膜症より子供を守る会

　　　　　　北　海　道　支　部㎜皿㎜㎜
大腿四頭肪短縮症の了･賎を守る会
　　　　　　北　海　道　支　部

小　鳩　会　北　海　道　支　郎

個人参加難病患者友の会

　　　　　　あ　十　な　ろ　会

札幌腎臓病患者友の会

１

１

１

１

２

１

１

１

２

１

１

※③　合　　　　　　計 １ ２ １ ３ ２ ４

※④　対　人口　　比 ▽0.010 0.026 ▽0.016 ▲0.064 ▽0.020 ▽0.025

　一一

険　診　　　　　　　　　　市町村 鵡川町 厚真町 聴別町 11高町 平取町 門別町

第１回集団無料険診（S48.7札幌巾）

弟２回　　　μ　　　　(S49.7札幌11り

第３回　　II　　　　(S49.9塩川拍

２

計
２

第４回集団無料検診（S50.9室|恥旧

第５回　　　μ　　　　(S5().9Mi川市）

第６回　　μ　　　(S5().l()釧路淑）

第７回　　　/r　　　(S5(). fL幌副

第８回　　　11　　　(sa)･　函館巾）
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日　高　支　庁　　108,905 ;、 十勝支庁345,508 K

新冠郡 静内郡 三石郡 浦河郡 幌泉郡 ほ似郡

帯広市
河　　東　　郡

新冠町 静内町 三石町 浦河町 えりも町 様似町 音更町 士幌町

　　入

9,054

　　　人

25,446

　　人

7,927

　　　人

20,195

　　人

,7,863

　　人

8,697

　　人

137､520

　　　人

25,491

　　人

7,250

１

１

２

１

１

１

１

１

１

２

１

１

１

２

１

　●

１

１

１

１

５

５

１

４

２

２

１

１

１

２

１

１ 　　８
一一

　△0.031

３ ６ １ ２ 21 ５ ０

▽0.011 △0.037 △0.029 ▽0.012 ▽0.023 ▽0.015 ▽0.019 ▼0.000

新冠町 静内町 『Y.T I"「 浦河mr えりも町 様似町 帯広市 音更1暉 士幌町

２

３ １

１ １ ２

６

４

１

５ １ １ １ 12 １
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　　　　　　　　　　　　　支庁

　　　　　　　　　　　　お町村

　　　　　　　　　　　　　人目団　体　名

上　　川　　郡 河　　西　　郡

上士幌町 鹿追町 新得町 清水町 芽室町 中札内村

　　人

8,767

　　人

7,356

　　人

10,388

　　　人

15,131

　　　人

15,841

　　人

3,954

全　国　肪無　力　症友　の　会
　　　　　　北　海　道　支　部

　　貨国スモンの会北海道支部
※①北海道　ス　モ　ンの会

日　本　リ　ウ　マ　チ　友ぴ）　会
　　　　　　北　海　道　支　郎

全国膠原病友の会北海道支部

北海道側忖症児を守る会

※②ロ本筋ジストロフィー協会
　　　　　　北海道地万本部

北海道ベーチエ･･/卜病友の会

北海道ヘモフずリア友の会
　　　　　　道　　　反　　　会

1坏生不良性貧血患者と家族の会

末熟児網膜症とり子供を守る会
　　　　　　北　海　道　支　部

大腿凹頭筋短縮症の了･供を守る会
　　　　　　北　海　道　支　郎

　　嗚　会　北　海　道　支　部

個人参加難病患老友の会

　　　　　　あ　す　な　ろ　会

札幌腎臓病患老友の会

１

１

２

２

１

１

１

１

１

１

１

※③　合　　　　　　計 ６ ３ ３ ０ １ ０

※④　対　人口　　比 ▲0.068 △0.040 0.028 ▼0.000 ▼0.0()6 ▼0.000

検　診　　　　　　　　　　　市町村 上士幌町 鹿追町 新得町 清水町 芽室町 中札内村

第１回集団無料検診（S48,7札幌帽

第２回　　　μ　　　　(S'19.7札幌帽

第３回　　″　(S-19.9旭川岫

２ ２

１

２

計 ２ ３ ２

第４回集団無料検診(S5I).9室蘭拍

第５回　　11　　　　(S51).9)lI1川州

第６回　　♂Z　　　(S5(□0釧路巾）

第７回　　　μ　　　(S5(). ti幌州

第８回　　　μ　　　(S50・　函館帽
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河西郡 広　　尾　　郡 中　　　　川　　　　郡 足寄郡

更別村 広尾町 忠類村 大樹町 本別町 幕別町 豊頃町 池田町 陸別町

　　入

4､165

　　　人

13,0fi9

　　人

2,585

　　人

8,629

　　　人

14,66H

　　人

18,581

　　人

(J,880

　　　人

13,483

　　人

6,172

１

１

１

１ １

　　１

●

Ｏ １ １ １ １ ０ １ ０ １

▼0.000 ▼0.007 △0.0 38 ▽0.011 ▼0.006 ▼0.000 ▽0.014 ▼0.000 ▽0.016

厖別村 広尾町 忠類村 大尉町 本別町 6'r別町 豊頃町 池田町 陸別町

３

３
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　　　　　　　　　　　　　　　　支庁

　　　　　　　　　　　　　　　Iμ町村

団　体　名　　　　　　　　人目

釧路支庁293,125 A

十勝郡
釧路市

釧路郡 厚　　岸　　郡

足寄町 浦幌町 釧路村 厚岸町 浜中,町

　　　人

14､437

　　人

11,143

　　　人

201,580

　　人

8,642

　　　人

17,207

　　人

10,104

令　国　筋無　ﾉJ　症友び）　会
　　　　　　北　海　道　支　部

．　公国スモンの会北海道友部
※①北海道　ス　モ　ン　の会

日　本　リ　ウ　マ　チ　友の　包
　　　　　　北　海　道　支　部

全国膠原病友の会北海道支部

北海道M ･･'{症児を守る公

※②目本筋ジストロフｆー協会
　　　　　　北海辺地万本部

北海道ベーチ工’yト病友の会

記洵道ヘモヮイリア友.ハ会

　　　　　　道　　　友　　　会

河生不良性貧血患者と家収の会

右熟児網膜症ヒり副長を守る会
　　　　　　北　海　道　支　部

大腿四頭筋短縮症の了一匹を守る会

　　　　　　北　海　辺　支　部

小　鳴　会　北　海　道　支　郎

個人参加難病患者友の会

　　　　　　あ　才　な　ろ　会

札幌腎臓病患者友の会

１

１
－

　　４

　３９

　　３

　　１

　　４

　　３

　　２

　　２

　　４

　　１

　　１

　　３

※⑩

１

１

１

２

２

※③　含　　　　　　計 ０ ２ 67 ３ ４ ０

※④　対　人口　　比 ▼o.fxm ▽0.017 △0.033 △0.034 ▽0.023 ▼0.0( 0

険　診　　　　　　　　　　「ﾘ町村 足寄町 浦幌町 釧路市 釧路村 厚岸町 浜中町

第１回叫団無料検診（S48.7札総州

第２回　　　7/　　　　(S-19.7札幌州

第３回　　　μ　　　　(S49.9lill川巾）

３

２

計 ５

第４回集団無料検診(Soo.y室蘭IU）

第５回　　　μ　　　　(S5I).り凪川占）

　　　　　　　ｆ第６回　　♂♂　　　(S5(□0釧路副

第７回　　　μ　　　（S50.軋幌|10

第引用　　μ　　　(S5(l･　函館帽
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根室支庁　96,359入

川　上　郡 阿　　寒　　部 白　　糠　　郡
根室市

野付郡 標津郡

標茶町 弟子屈町 阿寒町 鶴居村 白糠町 音別町 別海町 中標津町

　　　人

13,520

　　　人

U,987

　　人

8,085

　　人

2,813

　　　人

15,405

　　人

3,782

　　　人

44,377

　　　入

18,072

　　　人

18,065

１

２

１

１

２

１

１

１

１

１

２

１

１

１

２

１

４ ４ １ ０ ０ １ ６
　　　１

弗

３

△0.029 △0.033 ▽0.012 ▼O.(XX) ▼0.000 0.026 ▽0.013 ▼0.005 ▽0.016

標茶町 弟子屈田「 阿寒町 鶴沢村 白糠町 音別町 根室市 別海町 中標津町

Ｉ １

１

１ １ １
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　　　　　　　　　　　　　支庁

　　　　　　　　　　　　市町村

　　　　　　　　　　　　　人口団　体　名

総　　　　　計

　　　　　　　　　人

　　5,316,596

推　定　患　者　数

目梨郡

標津町 羅臼町 厚生省調

S47

道衛生部

S49.11,15

　　人

7,681

　人

8,164

全　国　筋無　力　症　友ぴ）会
　　　　　　北　海　道　支　郎

．全国スモンの会北海道支部
※①北海道　ス　モ　ンの会

日　本　リ　ウ　マ　チ　友の　会
　　　　　　北　海　道　支　郎

全国膠原病友の会北海道支部

北海道側埓症児仝守る会

※②目本筋ジストロフィー協会
　　　　　　北海道地方本部

北海道ベーチェット病友の会

北海道ヘモフイリア友の会

　　　　　　道　　　友　　　会

丙生影良性貧血患者と家映の会

ね熟児網膜柚ﾐより子供を守る会
　　　　　　北　海　道　支　郎

１

１

４

１

102

167

199

　50

　82

138

160

　77

　18

　32

　68

134

　81

147

259

339

※⑩
　419

　740

　282

　259

　306

※＠

　400

※⑩

　519

　411

※⑩
　30

　282

大腿凹頭筋短縮症の子朗を守る会
　　　　　　北　海　道　支　部

小　鳴　会　北　海　道　支　郎

個人参加難病患者友の会

　　　　　　あ　す　な　ろ　会

札幌腎臓病患者友の会

※③　合　　　　　　訃 ６ １
※⑩　　　　　人

　　　1,455

※④　対　人口　　比 ▲0.078 ▽0.012
※⑩　　　　　％

　　0.027

人口10万人対比27人

検　診　　　　　　　　　　市町村 標津町 羅臼町 総　　　　　　，汁

第１回集団無料検診(S48.7札幌市）

第２回　　　11　　　　(S49.7札幌市）

第３回　　　μ　　　　(S49.9tiil川市）

１

惣.　　　103人

　1　　　　　　213人

　　　　　　　520人

計 １ 836入

第４回集団無料検診(S5( .9室葡ﾛ）

第５回　　　μ　　　　(S5( .9咀川市）

第６回　　　ﾉﾉ　　　(S50.1l)|li|路市）

第７回　　　μ　　　(S5().札幌市）

第８回　　　/7　　　(S5(J･　函館1旧
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　　　　特定疾患申請患者数

S 49.11.15　道衛生部

受給対

象　　者

対象外

(健保本人)

計

　91

　121

※⑩
224

253

※8

　122

　　8

　35

※⑩
　34

　49

　　2

　　5

　99

　156

※⑩
　258

　302

　10

　127
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表U(2) 特定疾患一覧表

240

(註)逆衛生部昭和49年座調

Ｌスモン。ベーチェット病の道内患者数

　

は調査により把握した数。

2｡重症筋無力症、多発性硬化症、再生不

　

良性貧血、全身性エリテマトーデスの

　

４疾患は実態調査に基づき国の特定疾

　

心学調査協議会でまとめた推計数。

3｡その他の疾患は国が発表した推計数か

　

ら人口比で算出した概数。

.l血友病は道内研究医の調査から把握し

た数。

昭和50乍調査研究に指定された10疾患に

については道内患者推計数は不明である。

疾患名

　

脊髄小脳変性症

　

若年性高血圧症

　

原発性肺高血圧症

　

クーロン病

　

特発性門脈圧瓦進症

　

肝内胆汁うっ滞

　

シェーグレン病

　

アミロイドーシス

　

特発性非感染性骨壊死症

　

後続靭帯骨化症

疾　　　　　患　　　　名

道　内

患　者　推計数

昭和50年度

公費負担対象

国 道

ス　　　　　　モ　　　　　　ン

ベ　ー　チ　ェ　ッ　ト　店

重　症　筋　無　力　症

全身性エリテマトーデス

多　発　性　硬　化　症

再　生　不　良　性　貧　血

サ　ル　コ　イ　ド　ー　ジ　ス

難　　治　　性　　肝　　炎

瞎婆縮性側索硬化症

強皮症皮膚筋炎及び多発性筋炎

特発性血小板減少性紫斑病

悪　性　関　節　リ　ウ　マ　チ

結　節　性　動　脈　周　囲　炎

橋　　　　　　本　　　　　　店

下　垂　体　機　能　障　害

潰　瘍　性　大　腸　炎

ネ　フ　ロ　ー　ゼ　症　侯　群

突　　発　　性　　難　　聴

大　動　脈　炎　症　候　肝

ピ　ュ　　フレ　ガ　ー　病

溶　　血　　性　　貧　　血

肺　　　線　　　維　　　症

特　発　性　心　筋　症

免　疫　不　全　症　候　肝

脳　仔　髄　血　管　異　常

慢　　　性　　　腎　　　炎

網　膜　色　素　変　性　症

天　　　　　　痘　　　　　　癒

メ　　ニ　　エ　　ル　　病

慢　　　性　　　嘩　　　炎

血　　　友　　　病(18才以上)

　　　/、　　306

　　411

　　259

　　419

　　97

　　282

　　40()

　　300

　　120

　　100

　　200

　　400

　　50

　400

　350

　300

1,500

　150

　100

　150

　150

　150

　400

　250

　450

1,200

　600

　100

　300

　200

　　33

○

○

○

○

○

Ｏ

Ｏ

Ｏ

Ｏ

Ｏ

Ｏ

Ｏ

Ｏ

Ｏ

Ｏ

Ｏ

Ｏ

Ｏ

Ｏ

Ｏ

Ｏ

Ｏ

Ｏ

Ｏ

Ｏ

Ｏ

Ｏ

Ｏ

Ｏ

　　　入 10,124 15疾患 20疾患
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ｍ

　

難病集団無料検診編

（１）難病集団無料検診の実施と概要

　

北海道難病辿が結成されて以来様々な要求が

患者から提起されていたが，その中で道内の患

者からと引っけ強く要求されているのは専門医

療を受ける機会が欲しいということであった。

　

私たちはこの要求に対し一つは将来の問題

として専門医の養成あるいは招聘を行うことと

専門医療施設の設置を行政に対して要求してい

た。しかし愚者の現状からみてそれは当面の解

決にはならないし，また当時は道内にどのよう

な病気の患者がどの程度いるかさえ分らなかっ

た。私たちはその方法もわからず手段ももたな

いまま体当りのような格好で集団検診を実施す

ることとした。当初は道に対してその主催ある

いは共催を要求したが収りあげられず，その問

題に関するトラブルが報道され道議会でもとり

あげられるにいたって，ようやく道は資金面も

含めての後援として取り組むことになった。

　

第１回の検診は昭価18年７月29ロ午前ｎ時～

午後３時までの実施とし，会場は市立札幌病院

の大講堂を借りる予定であった。会場は後で市

及び市立病院の配慮で外米棟の内科を中心とし

て利用させてもらうことができた。

　

目的として

　

ｏ道民に難病各疾病の存在を明らかにし，疑

　　

しい人には検診をうながす。

　

ｏ道内の医帥及び医療機関に関心を持っても

　　

らう。

　

Ｏ患者が高度の専門医療をうける機会をつく

　　

る。

　

ｏ医療と生活の相談と専門医の紹介。

　

ｏ患者の実態の把握と道民の健康の管理。

などがあげられ，主に難病の啓もうのようなニ

ュアンスの強いものであったように思う。

　

対象疾病及び医師は

　

血液疾患・その他内科

　

桜日I医師（北大第三

　　　　　　　　　　　　　　　　　

内科）

　

筋無力症

　

宮田医師・白井医師（市立札幌病

　　　　　　　　　　　　　　　

院内科）

　

ベーチェット病

　

青木医師（青木眼科）

　

筋ジストロフィー

　

篠田医師（国立八雲病院

　　　　　　　　　　　　　　

長）

　

リウマチ内科

　

安川医師（北大第二内科）

　　　

4･

　

盤形外科

　

坂橋医師（登別厚生年金）

　

膠原病内科

　

大橋医師（北大第二内科）

　　

z･皮膚科

　

福井医師（北大皮膚科）

　

小児科・筋無症

　

村山医師（北大小児科）

　

などで，看護婦は市立札幌病院より９名，そ

の他勤医臨札幌病院，看護協会道支部より若干

名をお願いした。また保健所や大病院のケース

ワーカーの|窃力もお願いした。

　

受付から間診にいたる全てを難病連加盟各団

休の役員で行った。

　

受診患者は103名で，市町村分類は表Ⅲ（1）の

とおりである。

　

この検診に筋ジストロフィーを加えたのは，

筋ジス関係の団体が３団体難病連へ加盟してい

たことばかりではなく，いわゆる難病対策即特

定疾患という図式的な行政のあてはめ方は我々

の実情にそぐわないという方針のためである。

　

全国的には筋ジスの検診には筋ジス協会の予

算が計上されているようだが，我々は第１回か

ら50年度の検診にいたるまで，全く我々独自の

ものとして実施している。

　

結果として患者団体が行った集団無料検診は

大きな反響をまきおこし，その後の我々の主張

を裏づけることにもなり，北海道における難病

対策の出発点とさせることができた。

　

第２回の検診は，難病辿が主体となった北海

道との共催で，札幌市が後援する形となった。

　

資金の面でも道や札幌市の支出があり難病連

の負担は著しく軽減されることができた。

　

第２回検診の目的は

　

①広く道民に健康管理を訴え，潜在患者の早

　　

期発見，早期治療に貢献する。
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り専門医療や殴会に忠まれない道内忠者に対

　　

し，その機会を与える。

　

白道内患者の医療・生活の実態と，悩み，要

　　

求を把握する。

　

対象疾病と検診医師は

①筋無力症

　

宮田医師・松山医師（市立札幌）

体筋無力症小児科・小児科一般

　

村山医師（北

　　　　　　　　　　　　　　　　　

大小児科）

③ベーチェット眼科

　

青木医帥（青木眼科）

　

ベーチェット内科

　

南医師他４名（北大循環

　　　　　　　　　　　　　　　　　

器内科）

　

ベーチェット皮膚科

　

金子医師（北大皮膚科）

③再不貧・血液全般

　

桜田医師（北大三内）

　

血液・小児科

　

武田医師（北大小児）

④膠原病内科

　

大橘医師（北海道勤医協札幌病

　　　　　　　　　　　

院）

　

膠原病皮膚科

　

黒島医師（札幌鉄道病院）

湖リウマチ整形外科

　

坂橋医師（登別厚生年金）

　

リウマチ内科

　

安田医師（北大二内）

⑥側わん症

　

越前谷医師（北大根外）

C7）筋安縮症

　

篠田医師（国立八雲病院長）

⑧サルコイドーシス

　

平賀医師（札幌鉄道）

⑨その他・心臓・血管・循管器内科

　

安山医帥

　　　　

他（北大循内）ベーチェット兼る

㈲その他内科一般

　

佐川医師（北大二内）

　

この他に血友病については同目，別会場（洞

爺湖）にて後藤医師（後藤小児科）佐藤医師

　

（国立札幌）の検診を組み入れた。また８月３

川こ開かれた大腿四頭筋短縮症の自主検診も広

い憲味でこの集団検診の一環として考えたい。

　

第２回の検診からは内容にしたがって準陥も

かなり大がかりなものとなり，道の協力の他に

ボランティアやアルバイトなどの体制も組ん

だ。

　

看護婦は市立病院内科外来をはじめ，青木眼

科，勤医協，鉄道病院の仙に看護協会の応援を

いただいた。この検診よりＸ線をはじめ血液関

係の検査も行うこととなった。

　

準備等には難病辿の他に道職員，市職に，病

院職員・看護婦・保健所職員・ボランティア・

アルバイトまで含めて数川の実行委ほ会を開ぽ

し，実施要綱などを数川発行した。

　

昭和,19年7 JJ28II (II)に聞かれたこの第２

川の集団検診は，当時ちょうど勤ﾉ川7jC労紺のス

トライキが予定されており，我々は道内患者の

数少ない専門医受診のこの検会を潰されるのは

困ると，動力車労組道本部・国鉄道総局の双方

ペスト1リI避の要吼書を出した。７月28川・スト

もなく好天に忠れ, 210名を超える受診者があ

った。

　

第3 101の検診は同年９月８日（日）道難病連

及び道の共催・旭川市の後援で，市立旭川病院

で開かれた。札幌以外の検診は初めてであった

が難病辿･jf務局の地方連絡機構である旭川地区

連絡会と道立旭川保健所，それに旭川市衛生部

が積極的な役割りを果した。また市立旭川病院

の院長を始めとする協力体制は大変積極的なも

のであり検診を成功させる大きな力となった。

　

対象疾病と検診医師は

のサルコイドーシス

　

平賀臥師（札幌鉄道）

（i小児科全般

　

奥野医師（国立旭川医大小）

③筋無力症

　

宮口|医師（市立札幌）

乍その他内科一般

　

野尻医師（市立旭川病院）

示し血液・循環器

　

柴田医師（市立旭川）

面筋ジストロフィー

　

篠川医師（国立八雲院長）

巾リウマチ内科

　

安山医師（北大二内）

㈲リウマチ整外

　

坂橋医師（登別厚生年金）

⑨膠原病内科

　

大橋医師（勤医I必札幌）

海皮心科一般

　

金上医師（市立旭川）

㈲ベーチェット眼科

　

ly木医師（青木眼科）

⑩ベーチェット皮膚科

　

金子医師（北大皮膚）

⑩ベーチェット内科

　

館川医師（i打立旭川）

⑩その他神経科一般

　

伊藤医師他４名（巾立旭

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

川）

　

以上の他に市立旭川病院長の押味先生に患者

のあふれたリウマチを担当していただいた。

　

第３同の検診は道内の医療過疎地域である道

北を対象としたのだが，我々の予想をはるかに

上川る500名以上の患者が家族と共に早朝より

病院につめかけ，我々が病院へ着いたときには

すでに待合室がいっぱいとなっていた。300名

分までの検診票しか用意していなかったため，

残りの分を急拠病院の機械を借りてリコピーし

たのだが患者の数に迫いつかず，ついに機械が
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故障するという一幕もあった。患者が特に多か

ったのはリウマチと神経科で，リウマチの受診

者は260名を越えた。２人の医師ではとうてい

問に介わず市内の患者には平目の受診をお願い

し若干の人に帰ってもらったにもかかわらず正

午に受付を締切ったのだが，最後の診察を受け

た人は午後７時をすぎるという状態であった。

　

このため担当の２人の医師は昼食・夕食も満

足にとることができず，会場病院の押味院長を

はじめ膠原病の大橋医師や他科の医師数人の協

力を得てなんとか一｢lのうちで終了させること

ができたという混乱した状態であった。診察も

当初は一人15分くらいかけていたものが最後に

は２・３分ということになり，遠いところをや

ってきて長時同待だされた患者と家族には大変

な負担をかけてしまった。神経科も予想をはる

かに超えついに90人以上の患者が待機するこ｡と

になったため，急拠同病院の神経科の当直医や

休暇をとっていた医師にまで応援を頼んで，な

んとかやりくりをした次第であった。

　

大変混乱した検診であったが，しかし我々に

とっても行政にとっても，北海道の医療状況の

現実をつきつけられた貴重な経験であった。ま

たこの検診の内容が50年度から道が本格的に検

診にとり組まざるを叫なくなる重要な要素とな

ったと思‰

　

この検診の看護婦は全て市立旭川病院の看護

課にお願いした。

　

また問診には道立旭川保健所

と市の保健婦さんに大部分お願いし，そのため

の研修会も持った。技師や病院関係の職員や難

病連役員・地区役員の前にボランティアとし

て，川病院の看護学院生約50名と市内の教会の

方々10名がボランティアとしてご協力いただき

重症者が多かった受診者の介助に大きな役割を

果していただいた。

　

結製としては地方での検診開催の持つ意義は

難病問題だけとしてではなく重要であること

と，検診の一定のパターンを持つことができた

こと，検診の準備や当日の受付・悶診の方法を

改善する必要のあること，などの多くの問題点

をも得ることができた。しかし検診協力医師の

負担は非常に大きなものであり，今後の実施へ

の重大な障害となることも想像された。

　

検診の結果についての患者への伝達は，医師

の記入した検診票のロビーに解説をつけて難病

辿より直接受診者へ送る方法をとった。指導票

の内容については次にあげる資料で詳しく説明

するが，受診者にとっては検診のさいに医師か

ら云われることだけではなく，後に文書でその

結果が届くのは大変喜ばれることだと思う。た

だ問題としては，指導票の記入が医師によって

まちまちであり，親切に記入する場合，日本語

に直してある場合，病名だけ書いてある場合，

略字や判読不能な文字，あるいは独文・英文，

さらにはそれの判読不明なものとあり，難病辿

の素人の能力では迅速にかつ正確に受診者へ結

果を知らせることはできなかった。また検診票

を持ち帰った医師がそのままにしてよまった

り，指導票には何もかいていない場合も多かっ

たりした。血清の検体を持ち帰った場合，でき

ればその結果も併せて知らせるべきだったのだ

が，それができなかったのは，何のための血液

の検査であったのかその効果が疑問に思われる

結果となった。

　

検診票を希望する医師にはそのコピーを提供

し検診を受けた患者が，その後検診を担当した

医師を訪れた場合の問診の手間を省略するなど

の利用をしていただいている。

（２）第２回･第３回集団無料検診のまとめ

　

第2 1･11（札幌）第3L‥】（旭川）両検診ともに

最も受診者の多い年代は40歳～49歳となってい

るが，次の50熾～59歳では，札幌は一度下降す

るのに対し旭川ではそのままの水準を保つ。10

歳～20巌の受診者が札幌より少ないことと併せ

て高齢者の受診が多かったことを示す。図Ⅲ(2)
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一１

　

受診数の男女差では双方とも女性が男性の約

２倍となっている。表では，札幌の男女差はそ

う大きくはないが，これは，別会場で開かれた

血友病の検診における42名の患者＝=全部男子を

加えたためである。表Ⅲ(2)―1

　

受診者の職業の分類では，札幌，旭川では，

盤理を担当した者が違うため，的確な比較をで

きないが，無職が一番多く，家庭にいる中・高

年者の健康管理を担当する部門の不盤備の状況

を表しているのではないだろうか。ついで，札

幌では会社員が多いが，旭川では，農業，小児

学生が目立つ。他ｍ(２)－２

　

札幌会場における，受診者の希望科，あるい

は主訴について，一番多いのは，リウマチ科と

リウマチ様の訴え一関節痛などである。ついで

眼科－ベーチェット氏病，膠原病科，筋無力症

科，筋ジストロフィー科，などである。(血友

病については省略)，筋無力症が多いのは，前

夜から当日にかけて，札幌市内において，全国

筋無力症友の会北海道支部大会を開催していた

ためと思う。表HI (2)―3

　

受診者の希望科等に対して，その診察の結果

による病名は表ｍ(ｇ)－４の通りである。

　

その診断病名を受診科別にみると表111(2)-5

の通りとなる。受診者の希望科別数等と介わな

いところも多いが，それは，受付等の段階の判

断において，希望科ではなく，他科へ廻された

り，患者数の多い科に対し他科の医帥の協力を

得たためなどによる。また筋ジストロフィー等

の｢不明｣については，検診票に医師の記載が

なかったためである。また複数科の受診者も多

数あり，正確な整理を行うことはできなかっ

た。表Ⅲ(2)―6は医師別受診者数。

　

年齢層別の疾患分類では，若年層と中・高年

層では明らかな違いがあり，中高年川では，疾

病というよりも障害とも云うべき状況が多くな

ってくる。いわゆる゛難病。については若年層

に多いのだが，これら，高齢者の様々な疾患，

障古については，どのように対処するべきなの

であろうか。難病問題と老人問題，そして乳幼

児の医療と婦人問題が，ここでは，全く一つと
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なって表わされているように思≒表ｍ(３)－７

　

その婦人問題について，特に両会場とも，リ

ウマチに関してだけのサンプルをつくってみた

が，札幌では５対１で女性が多く，40～49歳に

圧倒的に多いことを示し，｢主婦の大敵｣であ

ることを証明している。表H田)一一８

　

今までに治療を受けたことや，診断のなかっ

たもので，この検診において，初めて診断，指

原を受けたものは，札幌会場では19件あった。

　

特定疾患の関係では，ベーチ,こツト１，筋無

力症１，血友病２，筋笈縮症１，などあり，我

々の検診の大きな成果のうちの一つとなってい

る。表ｍ(２)－９

　

旭川会場の検診について支庁別受診者数では

上川支庁が圧倒的に多いが，宗谷，網走支庁な

ど遠方の受診者の多い二とも見逃せない。表m

(2)･ぺ0

　

希望受診科別・訴え別の分頬では，リウマチ

系統が圧倒的に多く，ついで神経系，膠原病系

が多かった。表lll(2)-ll

　

診察の結果による病名別の分類では，受診者

が多かったことにもよるのだが，実に多くの病

名・障害名があげらかい唖然とした気持で盤理

の作業を行った。この結果についての･Jl-後指導

等について，もう我々のような，患者団体で

は，手のつけようもなく，行政の真剣な収り組

みが必要であることを痛感した。同時に道北部

などにおける医療問題の深刻さ，特に医療殴関

の不充分さ，医師の不足について実感として感

じさせられた。表in (2)―12

　

受診科別の診断については表ni (2)―13

　

年齢別の疾患分類では表IU(2)―15であるが，

血友病を除いては札幌とは煩向としてはそう変

化はないと思うが，その症状の多様さや，ノイ

ローゼ様の症例の多さは特徴と云えると思う。

　

医師別の受診者数は表Ⅲ－(2)－14であるが，

科名や医師名の無記入のものも多くあった。

　

リウマチについてのサンプルについては，札

幌と若干異り，40歳以上に平均して多かった。

表ni(2)―16

　

今までに治原，診断のなかったもので，今川

の検診で診断されたものの疾病分類では，札幌



とは少し異り，いわゆるり

が，ベーチェット１，膠原病１の他にスモソ１

の新たな発見や，珍しい例でば部分的リポリ

ストロフィー。などというものもあった。

　

また診断名の判読不能，というのが14件もあ

った。これは難病辿の能力の不足が第一因であ

るが，受診者が多かったせいか，医師による記

入が，全く読みとれない文字であったり，綴り

の不明確な独文又は英文であったりしたためで

ある。また，カルテを医師が持ちかえってしま

ったため，正確に集約できなかったものも含め

ている。表Ill(2)―17

　

第２㈲，第31リIの集団無料検診において，様

々な病名が診断されたが，新たに発見された患

者や，従来その診断を受けていたもの，現在そ

の治療を受けているものを含めて，今川，゛確

火。と診断されたものが，札幌82名，旭川22

名‥巴者の心配していた疾病が否定されたもの

が札帆12名，旭川30名であった。表111(2)―18。

　

また検診の結果による指導では，札幌では，

図Ⅲ-(2)-1

　

検診受診者年齢別比較

漏2回検診・第3同検謝

２名がその場で医師によって人院が予約され，

入院の予定をされたものが，札幌１名，旭川３

名であった。この他に，入院が必要とされたも

の，手術が必要とされたものや，治療や，精密

検査が必要とされたものが多数あり，我々の集

団検診における最大の効果となっている。表HI

(2)―19

　

その他の盤理項目としては，検診における検

査の内容，表Ⅲく2)―20,患者の治療医療機関別

分乱

　

表Ⅲ(2)―21,旭川会場における指導の

疾病別内訳，表111(2)一22，旭川会場におけるそ

の他項口，表[H(2)一一23，札幌会場分における，

札幌市在住者の診断一覧表，表111(2)―24,など

を付記しておく，その中では，旭川検診時にお

いて，受診者のうち，５名が地元主治医の添占

を持ってきたということが目立つ。他会場では

，添轡は必ず１～２件あるが，旭川会場のそれ

は，多くは，宗谷地区の地元開業医，公立病院

のものであったことが特徴と云えると思う。

表Ⅲ一(2)－1

　

集団無料検診受診者

　　　　　　　　　　　　　　

(性別・年齢別内訳)

０～９歳

10～19

20～29

30～39

40～49

50～59

60～69

70歳以上

　

不

　

合

㎜=-

第２回（札幌市） 第３回（旭川市）

　１　男

-
　　名　21

　15

　16

　11

　16

　10

　11

　　1

　　2

　－－

　103

女 男女計 男 女 計

　名
　7

　5

14

17

40

15

11

　2

　3

　　名

　28

　20

　30

　28

　56

　25

　32

　　3

　　5

一一一

※217

　名
17

　9

　6

11

26

16

20

14

　0

　名15

　9

17

43

84

87

50

22

　1

　名

32

18

23

54

110

103

　70

　36

　1

114 119 328 ※447

※受診者総数について，表Ⅲ－１は検診中込用紙による

　

数，表in― 2 ― 1は検診票による数で，両者の差は中

　

し込みをした後，倹診を受けないで帰った人の数を表

　

すものと思う。

　

なお，札幌の検診には血友病検診42名

　

を併せた。

245 ―



表Ⅲ-{2)-2

　

職業別受診数

第　２　回（札幌市） 第３回（旭川市）

職　　　種
人　　　　　　　　数

職　　稲 人　数
男 女 計

会　社　員

農林水産業

サービス業

腹　売　業

工員・職人

児童・学生

無　　　　職

無　記　入

11

　5

　2

　4

　7

　3

23

48

６

１

６

２

０

１

６４

２８

１７

　６

　８

　６

　７

　４

８７

７６

会　社　員

公　務　員

救　　　　員

警　察　官

営林署職員

鉄　道・員

農　　　　業

サービス業

販売従事者

工　　　員

縫　製　工

自動車運転手

f吋　　　　liこ11

小児・学生

無　　　職

無　記　入

　19

　5

　3

　2

　3

　3

　38

　20

　12

　12

　5

　4

　1

　33

239

　48

合　　　計 103 114 217 合　　計 447

表ｍ一（2ト３

　

受診希望科（あるいは訴え）別受診者数（第2 I'll・札帆）

希望の科 男 女 計 希　望　の　科 男 女 計

眼　　　　　　　科

未熟児網膜症

膠　　　原　　　病

ベーチエ　ツ　ト

皮　　唐　　科

全　身　湿　疹

血　　　波　　　科

紫　　　斑　　　病

血　　　友　　　病

再生不良性貧血

サルコイドーシス

循　　　環　　　器

内　　　　　　　科

外　　　　　　　科

小　　　児　　　科

側　　　忖　　　症

　８

　０

　２

　０

　２

　０

　０

　０

４１

　０

　２

　２

　３

　２

　１

　２

１８

　１

１３

　１

　１

　１

　１

　２

　０

　４

　１

　２

　８

　０

　１

　１

２６

　１

１５

　１

　３

　１

　１

　２

４１

　４

　３

　４

１１

　２

　２

　３

ス　　　モ　　　ン

歩　行　障　害

筋　無　力　症

筋　力　低　下

り　　ウ　　マ　チ

関節の痛み障害

上下肢の疼植i

手足のしびれふるえ

筋　　　肉　　　痛

整　形　外　科

腰　　　　　　　痛

め　　　ま　　　い

筋ジストロフィー

無　　　，氾　　　入

１

０

６

０

５

２

１

０

０

１

１

０

１１

１０

　１

　２

１１

　１

　９

１３

　４

　３

　１

　０

　０

　１

　６

　７

　2

　2

17

　1

14

15

　5

　3

　1

　1

　1

　1

17

17

合　　　　計 103 114 217

表Ⅲ-(2)-4

　

主

　

な

　

病

　　　　　　　

名

汎発性

慢性円

多発性

診 断

　

病

一
男

-

ｒ
ａ
４
０

　

Ｉ
Ｉ

名（第２回・札帆）

　

な

　

｜

　

計

　

||

Ｏ
り
乙
4
0
1

1
r
ｏ

15

36

　

4

　

1

2

病
■ - - Ｗ =

全身性強皮症

アレルギー性血竹炎

膠原病クルーゾ

血

　

友

　

病

血小板減少性紫斑病

－246－

名
一一－－一一

ﾘJ

一
〇
〇
〇
２
０

一

　
　

。

女

１
１
１

　

ｏ
ｌ

計

Ｉ
Ｉ
Ｉ

42

　

1



再生不良性貧血

血小板機能不全

再発性口内炎

日光性口唇炎

アレルギー

レヅクリングハウゼン氏病

湿疹及び小水包性斑状白絣

大勁脈炎症候群

静脈閉塞性高血圧

下肢静脈炎

助脈硬化

重症筋無力症

視力障害左半身知覚災常

脊髄損傷

精神迎助発作

右坐骨神経炎

両下肢未梢神経炎

バーキソソン氏病

脳軟化後遺症

０

0
0
0
1
1
0
1
1
1
4
1
1
1
1
0
1
1

1
0
3
1
2
0
0
2
0
0
1
7
0
0
0
0
1
3
0

り･先天性側わん症

　

１

　

３

　

１

　

２

　

１

　

１

　

２

　

１

　

１

　

２

１１

　

１

　

１

　

１

　

１

　

１

　

４

　

１

小児喘息

変形性骨関節症

変形性膝関節症

手根管症候群

右膝部腫瘍

ス

　

モ

　

ン

左痙性マヒ

腰

　

痛

　

症

両前腕振せん

腎

　

昨

　

客

正

　　

常

ウェジナー肉芽旺症疑い

慢性Ｗ炎

結核性関節炎

不

　　

明

計

1
1
0
1
0
0
1
1
0
1
0
1
0
1
0
6

　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　

り
乙

103

0
0
1
0
1
1
1
0
1
0
1
0
1
0
1
4

　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　

Ｑ
Ｕ

114

1
1
1
1
1
1
C
v
l
.
―
'
i
-
Ｈ
.
―
l
i
―
l
i
―
(
t
-
H
i
―
(
i
-
Ｈ
０

　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　

β
○

217

表m-(2)一５　受　診　科　別　診　断　病　名(第２回・札幌)

科　　名 病　　　　　　　　名 人　数 科　　名 病　　　　　　　　名 人　数

限

粁

ベーチェット

再発性口内炎

日光性｢1唇炎

不　　　明

８

３

１

１２

神

経

科

慢吐胃炎

脊髄損傷

両下丿汝未梢神経炎

精神運勤発作

右坐骨神経痛

ス　モ　ソ

小児喘息

両前腕振せん

不　　　明

１

１

１

１

１

１

１

１

３

皮

膚

科

ベーチェッ1ヽ

レックリソダハウゼソ氏炳

漏　　　疹

変形性骨関節炎

屯症筋無力症

１

１

１

１

１

血
友
病

血　友　病

不　　　明

40

　1筋
無
力
症

筋無力症

左剛性マヒ

不　　　明

９

１

１ 内

科

リウマチ

不　　　明

14

　5

血

液

血　友　病

慢性I飢小板減少性紫斑病

２

１
循

環

器

ベーチェット

大動脈炎症候群

下肢静脈炎

静脈閉塞性高血圧

不　　　明

６

２

１

１

１

膠

原

病

全身性紅斑性狼恰

全身性強皮症

アレノレギー性血管炎

多発性筋炎

慢性円板状紅斑性狼硝

ウェジナー肉芽腫症疑い

膠原病グループ

不　　　明

４

１

１

２

１

１

１

４

側

わ
ん
症

側わん症

腰　　jl‘|゜i

不　　明

１

１

１

スモソ ス　モ　ソ １

神

経

科

呪力障害

動脈硬イヒ

パーキンソソ

１

２

４

再生不良

性貧血

腎　障　害

Ilf生不良性貧血
血小板殴能不全
不　　　明

１
１
１
３

2.17―



紫斑病 アレルギー ２ 外

科

リウマチ

不　　　前

１

２

リ

ウ

マ

チ

リウマチ

結核性関節炎

脳軟化後遺症

変形形渚関節症

手根管症候群

右膝部腫瘍

正　　常

不　　　明

２１

　１

　１

　１

　１

　１

　１

　４

筋ジスト
ｇフィー

不　　　明 17

小児科 不　　　明 １

その仙 不　　　明 ２

計 217
サルコイ
ドーシス

筋萎縮症
不　　明 １

３

表Ⅲ－(2)－7

　

年

　

齢

　

層

　

別

　

疾

　

患 名（第２回一札幌）

o　～　19　歳
j　　　　20　歳　～　29　歳

30　歳　～　39　歳

病　　　　　　名 人　数 ｉ　　病　　　　　　名 人　数 病　　　　　　名 人　数

血　友　病

重症筋無力症

側ワソ症

小児喘息

レックリソグ･ヽウゼン氏病

湿　　　疹

血小板減少紫斑病

血小板機能不全

再生不良性貧血

２０

　７

　１

　１

　１

　１

　１

　１

　１

血　友　病

全身性紅斑性狼岩

リウマチ

重症訪無力症

腎　障　害

１３

４

２

１

１

ベーチェット

再発性口内炎

ウェジナー肉芽腫症疑い

結核性関節炎

リウマチ

筋萎縮症

重症筋無力症

左半身異常

血　友　病

多発性筋炎

６

２

１

１

５

１

１

１

１

１

計 34名 計 21名 計 20名

40　歳　～　49　歳　　　　ｉ 50　歳　～　59　歳 60　歳　以　上

病　　　　　　名 人　数 病　　　　　　　名 人　数 炳　　　　　　名 人　数

ベーチェット

リウマチ

筋無力症

アレルギー

血　友　病

脊髄損傷

パーキンソン氏病

右膝腫瘍

再発注口内炎

大動脈炎

強　皮　症

アレルギー注血管炎

慢性円板状紅形性狼府

ス　モ　ソ

　８

１４

　２

　１

　３

　１

　１

　１

　１

　２

　１

　１

　１

　１

ベーチェッ1･

下肢静脈炎

多発性筋炎

膠　原　病

腰　痛　症

パーキンソン

精神運動発作

ス　モ　ソ

変形性膝関節症

血　友　病

リウマチ

２

１

１

１

１

２

１

１

１

２

７

手根管症候群

リウマチ

脳欧化後遺症

アレルギー

前腕振せん

右坐骨神経痛

動脈硬化

パーキンソン

変化性骨関節炎

慢性??炎

両下肢末梢神経炎

静脈閉塞高血圧

多発注口唇炎

日光注口唇炎

１

６

１

１

１

１

２

１

１

１

１

１

１

１

計 38名 計 20名 計 20名
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表ｍ－(２)－８

　

リウマチの年齢別人数(第２回・札幌)表Ⅲ-(2)-11

年　　　　齢 男 女 計

70　歳　以　上

60　～69歳

50　～59歳

40　～49残

30　～39歳

20　～29歳

生年月日不明

０

１

２

１

１

０

　０

　５

　６

１４

　３

　２

　１

　０

　６

　８

１５

　４

　２

　１

計 ５ 31 36名

表Ⅲ一(2ト９

　

今まで治療・診断のなかったもので，

　　　　　　　

今回検診で診断された診断の内訳

　　　　　　　　　　　　　　　　　

(第２回一札幌)

診　　　断　　　病　　　名 件　　数

日光性口辰炎　多形日光病

再発性口内炎

ベーチェット氏病

ウェジナー肉芽腫症疑い

血　友　病

重症筋無力症

筋萎縮症

腰　痛　症

リウマチ

結核吐関節炎

１

２

２

１

２

１

１

１

７

１

計 19件

表Ⅲバ2M0各支庁別受診者数（第３回・旭川）

支　庁　名 男 女 総　数

上　　　　川

空　　　　知

宗　　　　谷

絹　　　　走

十　　　　居

留　　　　萌

石　　　　狩

釧　　　　路

84

10

11

8

2

3

1

0

276

　16

　13

　11

　2

　7

　1

　2

360

　26

　24

　19

　4

10

　2

　2

計 119人 328人 447パ

表�べ2)-12診察結果による病名別患者数

受診希望科（あるいは訴え）別人数

　　　　　　　　　　　

（第３回・旭川）

希　望　の　科 男 女 計

皮　　　ふ　　　科

ベーチエ　ツ　ト

眼　　　　　　　科

膠　　　原　　　病

筋　熊　力　症

訪ジストロフィー

神　　　経　　　科

小　　　児　　　科

血　　　液　　　科

循　　　環　　　器

一　般　　内　科

リ　　ウ　　マ　　チ

関節の痛み障害

眉・手・足の疸jみ

手・足のふるえ

腰　　　　　　　痛

体のだるさ，脱力惑

頭　痛・不　眠

耳鳴・めまい

手足のしびれ

そ　　　の　　　他

無　　　記　　　入

　８

　５

　３

１２

　３

　５

２２

１５

　４

　２

　３

　６

　５

　０

　１

　５

　１

　３

　０

　０

　４

１２

19

10

　1

22

　8

　2

31

10

　8

　1

10

83

45

　9

　1

11

　6

　2

　2

10

10

27

27

15

　4

34

11

　7

53

25

12

　3

13

89

50

　9

　2

16

　7

　5

　2

10

14

39

合　　　　計 119人 328人 447人

(第３回・旭川)

疾　　　患　　　名

患　　　者　　　数
疾　　　患　　名

患　　　者　　　数

男 女 計 男 女 計

リウマチ

皮ふ筋炎

強　皮　症

全身性エリテマトーデス

10人

０

０

０

101人

　２

　４

　６

111人

　２

　４

　６

多発性筋炎

シェーグレン症候群

特発注血小板減少性紫斑病

｣胎｣ヽ板減少性紫斑病

０

０

１

０

１

２

０

２

１

２

１

２
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血

　

友

　

病

再生不良性貧血

貧

　　　

血

重症筋無力症

筋萎縮性側索破化症

進行性筋萎縮症

スモソ病

多発性神経炎

多発性硬化症

周期性四肢マヒ

慢性結膜炎

視神経萎縮症

未熟児網膜症

ベーチェット病

ブドウ膜炎

トラコーマ

硝子体混濁

大腿四頭筋短縮症及び注射
後遺症
先天性右下肢肥大

･｣ヽ児喘息

く

　

る

　

病

左筋性斜顛

バージャー氏炳

大動脈炎症候群

アレルギー性血管炎

伏在静脈血栓症

慢性肝炎

脳軟化症

高

　

血

　

圧

動脈硬化症

副甲状腺機能抗進症

甲状腺機能抗進症

肝

　

疾

　

患

右片マヒ

胃腸疾患

糖

　

尿

　

病

慢性腎炎

自律神経失調症

慢性気竹支炎

けいれん発作

緊張性頭痛

本態性振せん

神

　

経

　

Jiii

パーキンソン氏症候群

不

　

眠

　

症

うっ状態

心気状態

起立性調節障害

脳性マヒ

メニェル症候群

小脳失調症

1
2
1
0
1
2
0
2
2
1

　

1
1
0
5
0
0
1

５

0
1
1
1
1

　

1
1
0
2
1
2
2
0
0
0
1
0
0
0
0
0
1

　

0
0
0
1
0
0
0
1
1
0
1

0
2
0
8
0
0
2
0
1
0

　

0
1
3
0
1
1
0
5
1
1
0
0
0

　

0
1
1
2
0
8
0
1
1
1
0
2
1
1
1
1
0

　

2
1
1
4
1
1
5
0
0
4
1

　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　

Ｉ

　

１

　

４

　

１

　

８

　

１

　

２

　

２

　

２

　

３

　

１

　

１

　

２

　

３

１５

　

１

　

１

　

１

１０

　

１

　

２

　

１

　

１

　

１

　

１

　

２

１
４
１

10

2

1

1

1

1

2

1

1

1

1

1

2

1

1

5

1

1

5
1
1
4
2

レックリングハウゼン氏病

尖形コンジｐ－マ

顔面粟粒性狼竹

尋常性乾癖

放射線皮ふ障害

類

　

乾

　

疸

屏

　　　

厨

日光湿疹

結節性紅斑

慢性湿疹

頑

　　　

郷

帯状包疹後遺症

下肢神経炎

骨関節症

腰

　

痛

　

症

脊椎炎後遺症

顎関節症

変形性膝関節症

右半身溥痛

脊椎変形症

腰椎様開板ヘルニア

右下肢マヒ

脊椎手術後遺症

神

　

経

　

痛

三叉神経痛

症
症
椎
椎
存
知

脊椎空洞症

膝関節炎

坐骨神経痛

左聴神経腫瘍

脊髄腫瘍

舌下腫瘍

リンパ管腫

アフ列上口内炎

「|

　

内

　

炎

クーケルベルクベランダー

ミソジャメルクソンμ一セ
ソター

ヒスチオイドージス

アトビー体質

部分的リポリス1ヽロフィー

顔而けいれん

結核性閉寒後遺症

副卵腔症

その他（判読不能のもの）

ポリオ後遺症

常
丿
正
の
不

－250

(と記人されていたも

　　

明

　　

＿＿

　　　

＿

　

．_．

　　　

計
－ － -

１

0
0
3
1
1
1
1
0
0
1

　

0
0
0
0
0
0
1
0
1
1
1
1
0
0
0

　

2
1
0
1
0
1
0
0
1
0
1

１

０

　

1
0
0
0
0
1
0

　

３

　

７

　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　

９
Ｊ

1叫

一一一

2
1
1
0
0
0
0
0
1
1
0
1
1
1
2
1
1
2
1
2
0
0
－
1
2
1

　

0
0
1
1
1
0
－
1
5
2
0

　

０

　

１

　

0
1
1
1
1
1
1

　

７
8
4

3
1
1
3
1
1
1
1
1
1
1

　

1
1
1
2
1
1
3
1
3
－
1
2
1
2
1

　

2
1
1
2
1
1
1
1
6
2
1

１
１

　

1
1
1
1
1
2
1

　

０

　

１

　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　

ｌ

　

I
Ｍ

　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　

Ｉ
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表IU-(2)-13

　

受

　

診 科 別

　

診

　

断

　

病

　

名

　

（第３口・旭川）

科名 　　病　　　　　名

一一一一
　ミンジャーメルクソｙロ
　ーセｙター症候群
　アレルギー性血管炎

　尋常性乾せん

　放射練皮膚障害

　類　乾　疸

　リンパ管腫

　ベーチェット

　慢性湿しん

　レックリソグハウゼン病

　再発性アフ列生口内炎

　アフ剌生口内炎

　研　　　凰

　日光湿疹

　皮唐筋炎

　強　皮　症

　結節性紅斑

　アトピー体質

　全身性エリトマトーデス

　尖形コンジｐ－マ

　頭　　　疸

　不　　　明

人料 科名 病　　　　　名 人数 科名 病　　　　　名 人数

皮膚科 １

１

３

１

１

１

６

１

１

１

１

１

１

２

１

１

１

１

１

１

９

多発性硬化症

右片マヒ

脊椎手術後遺症

本態性しんせん

脳欧化症

脊髄空洞症

骨関節症

ポリオ後遺症

累張性頭痛

腰椎椎間板ヘルニア

不　　　明

筋萎縮症

帯状包診後遺症

１

１

２

１

１

１

１

１

１

１

６

１

１

高　血　圧

リウマチ

脳卒中後遺症

口　内　炎

結咳性閉そく後遺症

ス　モ　ン

慢性気管支炎

不　眠　症

回腸疾患

腰　　　痛

変形性膝関節症

糖　尿　病

アフ列生口内炎

急性腸炎

動脈硬化症

副甲状腺機能抗進症

甲状腺機能抗進症

副俘腔症

膠　原　病

肝　疾　，巴

慢性腎炎

ベーチェット

舌下腫瘍

アフタ性口内炎

そ　の　他

正　　常

不　　明

７

４

１

３

１

１

１

１

２

２

１

１

１

１

１

１

１

１

１

１

１

３

１

１

１

２

６

リウマ
チ

リウマチ

変形性r州1症

変形性膝関節症

神　経　痛

強　皮　症

膝関節炎

(不明)

９５

　１

　１

　１

　１

　１

５２

小児科 注射後遺症

左筋性斜顛

起立調節障害

脳性マヒ

大腿四頭筋短縮症

屁れん発作

再生不良性貧血

筋無力症

部分的リボジスト９フィー

先天性右下肢肥大

小児喘息

く　る　病

不　　　明

そ　の　他

7･

1iy

11

1!
で1

11ヅ

?I

m 強　皮　症

顔面けいれん

神　経　症

大腿四頭筋短縮症

正　　　常

坐骨神経痛

動脈硬化症

脊髄腫瘍

脊髄炎後遺症

メニェル症候群

パーキンソン氏病

全身性ェリトマトーデス

左聴神経腫瘍

順　揃　症

うつ状態

心気状たい

多発性神経炎

右半身疼痛

変形性脊椎症

三叉神経痛

筋萎縮性索硬化症

ス　モ　ソ

ff-　椎　症

下肢神経炎

小脳失調症

右下肢麻杯

２

１

１

２

７

２

２

１

１

４

４

１

１

３

１

５

２

１

２

１

１

１

１

１

１

１

眼科 全身性工川ヽマトーデ
ス

ブドウ膜炎

トラコーマ

視神経萎縮症

慢性結膜炎

未熟児網膜症

ベーチェット

アフタ性口内炎

正　　　常

不　　明

--一一一一一一－

　リウマチ

顎関節症

パーキンソン

大動脈炎症候群

慢性円板状エリトマlヽ
一デス

シヌ神経痛

シェーグレン症候群

膠原病

１

１

１

１

１

３

５

１

１

１１

血　液 特発性血小板減性紫斑病

血小板減少性紫斑病

ヒスチオイドージス

血　友　病

バージャー氏病

再生不良性貧血

アレルギー性血管炎

レヅクリング･ヽウゼン病

不　　明

ｙ

l!
ｌ!

３

１

１

２

膠原病 １０

　１

　１

　１

　１

　１

　１

　１

循環器 不　　　明 11
内　科 慢性肝炎

4i

　｜
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自律神経失調症

全身性エリトマトーデス

多発性筋炎

不　　　明

１

３

１

３

サルイ
ドージ

ス

レックリングノヽウゼン炳 １受診料

不　明

　(無記

入)

　リウマチ

　貧　　血

　不　　明

－一一‥　一一一

２

１

８筋ジス 多発性硬ｲﾋ症

不　　　明

　2

15
筋無力
症

筋無力症

周期性四肢マヒ

小脳失調症

進行住脊髄性筋萎縮症

クーベルベルグベラソダー

７

１

１

１

１

その能 気管支喘息

硝子体混だく

顔面粟粒性狼洽

高　血　圧

１

１

１

２ 合　　　　計
　人
447

表ｍバ2)-15

　

年

　

齢

　

層

　

別

　

疾

　

患

　

名 (第３回・旭川)

O　～　19　歳 20　～　29　歳 30　～　39　歳

疾　　　患　　　名 人数 疾　　　患　　　名 人数 疾　　　患　　　名 人数

類乾せん

リｙパ管腫

筋　肉　崩

注射後遺症

左筋性斜妬

起立性調節障害

脳性マヒ

大腿四頭筋短縮症

座れん発作

再生不良性貧血

重症筋無力症

心気状態

アトピー体質

部分的リポジスト･=･フィー

先天注右下肢肥大

小児喘息

く　る　病

特発注血小板減少|生紫斑病

慢性肝炎

ヒスチオイドージス

未熟児網膜症

正　　　常

不　　　明

　人１

１

１

７

１

１

１

３

１

１

１

１

１

１

１

２

１

］

１

３

２

１６

ミンジ申－メルクソンμ－
センタ症

アレルギー性血管炎

リウマチ

急性腸炎

ンックリソグハウゼン氏病

全身性エリテマlヽ－デス

再発性アフタ刑生口内炎

副鼻腔症

自律神経失調症

ポリオ後遺症

座骨神経痛

不　　　明

人
１

１

５

１

１

１

１

１

１

１

１

８

全身性紅斑性狼洽

リウマチ

Ｗ腸疾,包

アレルギー性血管炎

レックリング･ヽウゼソ氏病

重症筋無力症

クーゲルペルクベラｙダー

うっ状態

心　気　症

膠　原　病

右半身序痛

ベーチェット病

硝子体混濁

再発性アフタ性口内炎

正　　　常

不　　　明

　人
　１

１３

　１

　１

　２

　３

　１

　１

　１

　１

　１

　４

　１

　１

　２

２０

　　計

‥－一一

50 計 　23

一一

計 54

－252－



　　　　40～49歳
一一　一一　　－－　一一一‥　　－‥

　　疾　　　患　　　名　　1人数

　　　50　－
　　－　－

疾　　加

リウマチ

血　友　病

アフタ性口内炎

結核性閉そく後遺症

慢性腎炎

右下肢池畔

筋無力症

周期性四肢麻畔

慢性円板状エリテマトーデ

ス

慢性湿疹

全身性強皮症

結節性紅斑

バージャー氏病

椎間板ヘルニア

パーキンソン氏病

再生不良性貧血

多発注硬化症

心気状態

全身性紅斑性狼疸

頌　椎　症

脊髄炎後遺症

大動脈炎症候群

三叉神径痛

ベーチェッ1･炳

トラコーマ

視神経萎縮症

慢性肝炎

脊髄空洞症

正　　　常

不　　　明

28人

　１

　３

　１

　１

　ｔ

　４

　１

　１

　１

　４

　１

　１

　１

　１

　３

　１

　２

　３

　１

　１

　１

　１

　７

　１

　１

　１

　１

　２

３４

尋常住乾痘

皮ふ筋炎

腰　痛　!li-:

高【仇　圧

副甲状腺機能才

甲状腺機能抗;

尖形コンジiｺ

進行住脊髄性タ

ベーチェツl-J

舌下腫瘍

血小板減少性t

肝　疾　患

右片麻倅

脊髄手術後遺1

不　眠　症

膠　原　病

左聴神経腫瘍

骨関節症

メニェル症候j

シェーグレソヲ

小脳失調症

神　経　痛

煽　　　孵

アフタ性口内

リウマチ

脊椎腫瘍

全身性紅斑住?

多発住筋炎

筋萎縮性側さ

貧　　　血

低　血　圧

頴　淮　症

パーキンソン

慢性気管支炎

口　内　炎

累張性頭痛

小脳失調症

心気状態

正　　常

不　　明

計 110人 ?-
Ｕ

一一
59 歳

名

MIU甲状腺機能抗進症

甲状腺機能抗進症

尖形コンジiコーマ

進行性脊髄性筋萎縮症

ベーチェット症

舌下腫瘍

血小板減少性紫斑病

肝

　

疾

　

患

右片麻倅

脊髄手術後遺症

左聴神経腫瘍

骨関節症

メニェル症候群

シェーグレン症候群

小脳失調症

アフタ性口内炎

リウマチ

脊椎腫瘍

全身性紅斑性狼府

多発性筋炎

筋萎縮性側さく硬化症

パーキンソン氏病

慢性気管支炎

口

　

内

　

炎

緊張性頭痴

小脳失調症

心気状態

人数

-

　

1人

　

２

　

２

　

４

　

１

　

１

　

１

　

１

　

３

　

１

　

２

　

１

　

１

　

１

　

１

　

１

　

１

　

１

　

２

　

１

　

１

　

１

　

１

　

１

　

３６

　

１

　

１

　

１

　

１

　

１

　

１

　

１

　

１

　

１

　

１

2
2
2
3
5

　
　
　
　
　
　
　
　

１

60　歳　以　上

疾　　　患　　　名 人数

放射線障害

吋　　　ほ

日光温疹

高　】註　ｍ

脳卒中後遺症

目　内　炎

韻面粟粒性狼洽

ｚニェル症候群

リウマチ

変形性脊椎症

糖　尿　病

F7腸疾患

動脈硬化症

肥　　　満

慢注結膜炎

本態注振せん

尋常性乾せん

座骨神経痛

膝関節炎

スモン病

顔面けいれん

神　経　症

頌淮ＯＰ後遺症

筋萎縮症

帯状包疹後遺症

多発注神経炎

顎関節症

パーキンソン氏炳

脳軟化症

脊椎変形症

三叉神経痛

多発性硬ｲﾋ症

ブドウ膜炎

下肢神経炎

変形性膝関節症

ベーチェット

不　　　明

　1人

　１

　１

　６

　１

　１

　１

　２

２８

　３

　１

　１

　２

　１

　１

　１

　１

　１．

　１

　２

　１

　１

　１

　１

　１

　２

　１

　３

　１

　１

　１

　２

　１

　１

　２

　１

２８

計 106人
一一一

　

一一

　　

計

　　　　　　　

ﾄ03人1

　　　　

一一一
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表Ⅲ－(2)･-16

　

リウマチ患者男女別年齢別構成

　　　　　　　　　　　　　　　　　

(第３川・旭川)
－ 一 一 -

年

0
0
0
0
0

C
M

i
T
O

-
r
ｔ

L
O

t
ｏ

｜

一一一一

～

心

心

～

巌

－

齢

一一一一一一

　

別

－一一

歳
歳
歳
巌
上
一
一

　
　
　
　
　
　

一

2
9
3
9
4
9
5
9
以
一

　
　
　
　
　
　

一
計

一 一

一 一 一 一

- - -

　

一

男

－一一

ｌ
ｌ
ｉ
‐
－
－

4
H
2
8
3
6
2
2 一
匹
・

- ■ W I

女

－ －一

　
　
　
　
　
　
　
　

一

寸
2
1
0
6

一

10名

表Ⅲ－(2)－18

　

診断の確・疑について

一一一一

　　　　

-‥
診

　

|哨

　　

内

　　

訳

　　

し窮２回｜
一 一

確実とされたもの

疑いとされたもの

患者の訴えた病名が否定され
たもの

-

計

一 一 一 － －

-

－ -

一一一

　
　
　
　

１

寸
二
三

計

--
m

c
c

ａ
^

<
£
>
ｏ
ｏ

　
　

１
り
心
Ｑ
Ｊ
り
乙

111名

ヅ
ツ
ニ
宍

　
　
　
　
第

　
　
　
　
　

一

　

　
　

※その他は大部分艮常なしとされたものか叉は検診票の

　

記入の無かったもの

表Ⅲ-(2)-l9

　

検診結果の指導内容

指　導　の　内　容 第２回 第３回

入院の予約をしたもの

入院を予定するもの

要　　　　　入　　　　　院

要　　　　　手　　　　　術

要　　　　　治　　　　　療

要　　粘　　密　検　査

要　　　　　検　　　　　査

他　　　院　　　紹　　　介

現在の治療を継続

異･常なし・そのままでよい

別な治療を，他分類不明

2

1

1

6

26

17

28

13

26

　4

55

0

3

5

8

56

35

54

55

79

14

68

合　　　　　計 179件 377件
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表ni-(2ト17

　

今まで治療診断のなかったもので今回

　　　　　　　　

の検診で診断のついたものの疾病内訳

　　　　　　　　　　　　　　　　　

(第３回・旭川)
一一一

　

病

-

放射線皮ふ障害

部分的リポジスト;=･フィ

慢性関節リウマチ

鳥

　　

血

　　

圧

?･I

　

腸

　

疾

腰
ロ
痛
内

患
症
炎

名

大腿四頭筋短縮症（注射後遺症）

神

　　

経

　　

症

う

　

っ

　

状

　

態

ス

　　

モ

　　

ン

ベーチェット

慢性結膜炎

不

　　

眠

　　

症

副

　

鼻

　

腔

　

炎

膠

　　

原

　　

病

動脈硬化症

判

　

読

　

不

　

能
- － - -

㎜ ㎜ ■ ■ I

計

-一一

表Ⅲづ2)-6 医師別受診者数

　　　

(笏２回丿L帆)

　限　　師　　名

々　　本

宮　　田

松　　山一付　　山

篠　　田

安　　111

坂　　橋

大　　橋

高　　島

金　了･

佐　　川

武　　田

桜　　田

後　　藤

　　南　　・坂　　本

平　　賀

越前谷

藤　　岡

渡　　辺

患者数

一一‥
　　26名

　　10

　　9

　　17

　　18

　　26

　　15

　　11

　　3

　　12

　　3

　　13

　　42

　　11

　　3

　　3

　　1

　　I

今　　　　　計 225

※

　

※

しているた

の混乱が多



表Ⅲ一(2卜20

･●-----

　

--

　

●

　　　　

検

検診における検査の内訳

検　　　　　　在 第２回

一一－　--一一

　　３

(不　明)

　　14

　　14

　　19

Ｘ　　　線　　　撮　　　影

心　　　　　･心　　　　　11‘l

血　　　球　　　計　　　算

血　　　清　　　険　　　在

そ　　　　　の　　　　　他

計 50件

第
一 一 一

31０1

１

　

５

　

２

　

０

　

８

Ｃ
Ｏ

　
　
　
　

Ｉ

　

ｌ

　

ｎ
乙

86件

その他は，主にテンシロンテス1ヽ，握力測定など。

表ｍ一(2)-2l

　

患者が受診当時治療を受けていた医

　　　　　　　

療機関名

一一
卜

一一

医

　　

療
一 一

機

北

　

大

　

附

　

属

札帆仄大附属

市

市
公
忠
専
そ

立

　

札

　

帆

立

　

旭

　

川

関
一
病
病
病
病

む
院
院
ａ

・私立の大きな病院

者居住地仄院

門医のいるところ

　　　

の

　　　　

他
一一一一-－

　　　

ム 計

表Ⅲ一(2)-22

　

入院，検杢等の指導のあったものの疾病別内訳

　

(第３口・旭川)

一一一一一一

件

　

数U

　

指導の内容

　

｜

　　

疾

一一一一一一一一

　　　

一一一
指導の内容 疾　　　病　　　名 ｨ申（

入院を予定さ
れたもの

　　　計

脊髄腫瘍

パーキンソン

ベーチェット

1件

１

１

３件

要入院といわ
れたもの

　　　計

重症筋無力瘤

尋常性乾榔

ベーチェッ|ヽ

高　血　圧

２

１

１

１

５件

要精検のもの

　　　計

クーゲルベルクペラソダー

膠　原　病

汎発注紅斑性狼恰

多発注筋炎

シェーゲレン症候群

慢性円板状エリテマトーデス

従開板ヘルニア

1ll白湯疾患

リウマチ

肝　疾　忠

重症筋無力症

放射線皮ふ障害

リンパ管旺

アトピー体質

部分的リポジストロフィー

血　友　病

高　血　圧

病名不明

１

１

２

１

１

１

１

２

５

１

１

１

１

１

１

１

３

１０

３５件

要匝をのもの 再生不良性貧血

慢性肝炎

１１

１　；

－

12 26

　

1

･-●-一一皿㎜j･㎜

　　　　　

㎜I-･=-==＝･

　

病

　　　

名

　　

|件

　

数

－‥一一‥･-一一一一－一一

!:

形

と

脊

万

症

計

wixn土yrtlljJIこ

副甲状腺機能抗進症

心気状態

大腿四頭筋短縮症

顔面粟粒性狼貨

アレルギー性血管炎

汎発性強皮症

右半身疼痛

多発性神経炎

三叉神経痛

ス　モ　ソ

パーキソソソ氏病

脊　椎　症

メニェル症候群

多発性硬ｲﾋ症

左聴神経腫瘍

下肢神経哭

骨関節症

ベーチェット

服症筋無力症

リウマチ

病名不明

１

２

１

１

１

１

１

１

１

１

１

１

１

１

１

１

１

２

１

７

２２

５４伺

要池原といわ

れたもの

アレルギー性血管炎

リンパ管腫

尉　　　剪

強　皮　症

全身性紅斑吐狼貨

尋常性乾孵

ぷ筋性斜顛

２

１

１

２

４

２

１

― 255



計

リウマチ

高　血　圧

顔面粟粒性狼硲

レツクリンダハウゼン病

糖　尿　病

アフタ性口内炎

動脈硬化症

甲状腺機能抗進症

慢性腎炎

右下肢マヒ

座骨神経痛

変形性脊椎症

パーキンソン

心気状態

不　　　明

２１

　７

　１

　２

　１

　２

　１

　１

　１

　１

　１

　１

　１

　１

　１

５６件

計

脊推変形症

メニエール症候群

順　淮　症

筋萎縮性側索硬化症

ベーチェッI･

三叉神経痛

パーキンソン氏病

顎関節症

多発性硬化症

右片マヒ

進行性脊髄性筋萎縮症

不　　　明

１

１

１

１

２

１

２

１

１

１

１

１３

７９件

放　　　　置

　　　計

特発性血小板減少性紫斑病

ポリオ後遺症

リウマチ

ブドウ膜炎

トラコーマ

ベーチェット

不　　明

１

１

６

１

１

１

３

１４件

治療継続とい
われたもの

ミｙジヤーメルクソソｐ－セ
ンター

尋常性乾孵

皮ふ筋炎

脳性麻輝

大腿四頭筋短縮症

再生不良性貧血

重症無筋力症

リウマチ

慢性肝炎

血小板減少性紫斑病

ヒスチオイドージス

本態性振せん

周期性四肢マヒ

　１

　１

　１

　１

　１

　３

　３

３５

　３

　１

　１

　１

　１

要手術といわ
れたもの

　　　計

リウマチ

重症筋無力症

不　　　明

６

１

１

８件

他院紹介 55件

そ　の　他 68件

留　　　計 377件

表Ⅲ-(2)-23

　

その他の項目について

　

(第３回・旭川)

｀｀へ

　　　　　　　　　　　へ．～

内　　　　　　　訳 件　数

受診者について
他病歴のあるもの

　4’　ないもの

257名

190名

当該疾病について
今まで治療・診断のあったもの

　　　4･　　　なかったもの

364件

　48件

今回受診に際して 主治医の添書を持ってきたもの 5件

256



257 ―

表Ⅲづ2)-14

　

医師別受診者数（第３回・旭川）

　　　　　　　　　　　　　　

※検診票の記入による

　

リウーマチ

　

内科

　

安

　

田

　　　　　　　　　　　　　

柴

　

旧

　　　　　　　　　　　　　

野

　

尻

　　　　　　　　　　　　　

押

　

味

　　　　　　　　　　　　　

大

　

橋

　　　　　　　　

外

　

科

　

坂

　

橋

'-･i㎜皿㎜--

　　

-'･㎜･㎜
膠

－

サ

　　　科

ｙト他）

青木 1?木医院 30

内　科 柴田 旭市立 ６

眼

　

(ベーチェット他)

小　　　児　　　　科

筋　　無　　力　　症

奥　野 旭医大小 27

筋　無　力　症 宮　田 札市立 １１

血　　　　　　　　液 柴田

野尻

旭市立

　　　4z

■-皿ふ=j　¶　＝

　　　Z/

　　　Z/

　　　〃

　　　Z/

　　　ろ/

国立八雲

11

　1

内　　科　　一　　般 野　尻

柴　田

37

12

　神　経　科　一　殷

一一一一-‥一一

　筋ジストロフィー

伊　藤

原　岡

水　野

52

16

　2

篠　田 17

科　名　無　記　入 13

検　診　票　総　数 454件

ベーチェット

　

内

　

科

北大２内

旭市立

　　

4/

　　

4f

勤医協

登別厚年

　

70

　

12

　　

3

不U

　　

2

　

55

4L

　

利

　

，

－●-一一一一一一一一

1?木医院

　　

30

-一一一一一一一一
旭市立1

　

6

※

　

後数科の受診もある。

表Ⅲ一(2)－24

　

札幌市在住者診断一覧表

　　　　　　　　　　　　　　　　　

(第２回りL帆)

象

交－

－

］

－

－-

－

－

－

－

－

=■

---

－

---

---

件

－

病　　　　　　名 確実
-
　－

　１

　－

　１

　１

　４

　－

　１

　１

　４

　－

　１

　１

　－

　－

　１

　１

　１

　－

　－

　－

　－

　－

　－

　２９

　１

　－

　－

　１

　－

　－

　１

　－

　Ｉ

　－

　１

疑い 否定 不明

サルコイドージス

ベーチェッ|ヽ

下肢静脈炎

脈なし病

レックリングハウゼソ母
斑症

膠　原　病

小水包性斑状白癌

アレルギー性血管炎

血　友　病

筋無力症

筋萎縮il･1ﾓ

側わん症

腰　痛　症

脊髄損傷

精神運動発作

右坐骨神経炎

スモソ病

パーキンソン炳

内　　　員

外　　　科

大腿四頭頭筋

再　不　貧

アレルギー

脳軟化後遺症

リウマチ

両変形性膝関節症

手根管症候群

結核性関節炎

右膝部腫瘍

血液関係

慢性胃炎

小児喘息

皮　フ　員

再発性口内炎

未熟児網膜症

変形性骨関節炎

－

１

１

一

一

１

１

－

－

－

１

一

一

１

１

－

Ｉ

一

一

－

一

一

２

１

４

－

１

Ｉ

一

一

１

一

一

一

一

－

１

５

－

－

－

－

－

－

－

－

－

－

－

－

－

－

－

－

－

－

１

－

－

－

２

－

－

－

一

一

一

－

－

－

１

－

２

２

一

一

一

２

一

一

一

２

一

一

一

一

一

一

一

一

２

１

－

３

－

－

４

－

－

－

－

２

－

－

１

一

一

一

合　　　　計 49人 18人 10人 21人

※札幌市に在住する総患者数は

　

93名

※診断例の総数は

　　　　　　　

98名

　　

これは疾病の否定と他の疾病の疑い叉は確実例と重

　　

復するためである。



（３）受診者アンケートの集計について

　

北海道難病迪では，全検診会場において，受

診者を対象として集団無料検診に対するアソケ

ート調査を行った。入口において来診者に対し

アソケート用紙を配布し，帰る際に，玄関に設

置したアンケート回収箱に入れてもらう方法を

とったが，アソケートの回収率あまり良くなく

特に旭川においては約500名中84名の回収であ

った。

　

検診を知った動機は，札幌では，「新聞」「案

内状」が多く，旭川では「テレビ」が多かっ

た。

　

また旭川では「公報」があげられている。

　

会場へ来る方法は，タクシー・自動車が最も

多いが，両会場とも「鉄道」と答えた人も多く

遠方受診者の多いことを示している。また札幌

では検診用の車での送迎が６名あった。旭川も

送迎は行ったのだが，回答はもらえなかった。

　

検診会場へは，独力で米られなかった人も多

く，全介助者も多かった。

　

遠方の人について，前夜又は当日の宿泊者も

多く

　

。,特に札幌では両目合せて36名の回答者が

宿泊をしたことになり，受診者の負担は大変大

きく，またこの検診に対する期待の大きさを示

していると云える。

表Ⅲ（3）受診者アンケート集計

　

検診を受けて良かった点，についての記入は

この検診を準備し，尖施した者として本当に嬉

しい点がたくさん書かれていた。しかし，それ

は同時に，北海道における医療の現状や，患者

に対する医師の姿勢への告発でもあるのではな

いだろうか。北海道難病連の検診に協力してく

れた医師による指導が，患者にとっては本当の

医師の姿を見せてくれているのではないだろう

か。「先生が親切にアド｀バイスしてくれた」「日

ごろ聞くことのできない説明を時間をかけて説

明してくれた」「納得することができた」「決

断がついた」「自分の病気を知ることができた」

　

「安心した」私たちは，これらの声の一つ一つ

を大切に育てていかなければならないのではな

いだろうか。

　

悪かった点，改善するべき点については，さ

っそく検討を行い，第４回以際の検診にとり入

れ改良をつみ重ねることとした。

　

各団体の組織率についてだが，先にあげられ

た検診を知るきっかけと併せて，全受診者に対

する会員の受診率は高くはない。特に旭川にお

いては低い状況であった。

(第２回札幌会場回答数

　

133名

　

第３回旭川会場回答数

　

84名)

設　　　　　　　　　　　　問 回　　　　　　　　　　　　　答

項　　　　　　ロ 札　　幌　　会　　場 旭　　川　　会　　場

1.この検診の事は何

　で知りましたか。

(いくつ答えても良い)

(ｨ)難病速の案内状 ｜　　　　　　38名 　　　　　　　　　　　４名

-‥-　一一一　一一－－-

　　　　　　　　　　　１名(口)友の会等各団体のニュ
　－ス

内訳　筋無力症　6　　14名

　　　リウマチ　２

　　　日筋陥　１

　　　あすなろ　１

　　　再不貧　１

　　　膠原病　１

　　　不　　明　２

回折　　聞 内訳道　新45　53名

　　タイムス　５

内訳道　新20　29名

　　タイムス　３

258



不　　明　13 朝　　ロ　３

読　　売　１

岡テレビ（ラジオ） 内訳　N H K　３　　２１名

　　　H B C　３

　　　U H B　Ｉ

　　　ラジオ　１

　　　不　　明　13

内訳　N H K　30　　52名

　　　　H B C　Ｉ

　　　　S T V　１

　　　　不　　明　18

　　　　ラジオ　２

函家族から ２名 ３名

同知人友人から 18名 ９名

(ﾄ)会員から ５名 １名

陶その他 内訳　学校から　１　　２名

　　　病院から　１

内訳　町内会公報　２　５名

　　　市公報　　　１

　　　病院から　　１

　　　保健所で　　１

2.この会場へはどの

　ｽﾞﾑｸｸ方法で米まし

　(ソ9゛o)

(f)タクシー 37名 30名

(ﾛ)徒　歩 12名 2名

㈲バ　ス 38名 16名

岡車椅子 o名 2名

(出)自家用車 22名 25名

○友人知人の車 　　　　　　　　　4名

一一→-　－‥

　　　　　　　　　O名

5名

旧友の会の車 1名

㈲鉄　道 26名 21名

(ﾘ)検診用の差しまわし車 6名 o名

㈲その他 内訳　電車　　　　　　　1名 O名

3.この会場へは１人

　で来られましたか

ぐｨ)独力で 67名 35名

(ﾛ)家族等にっきそわれてli　　　　　　　　　　　36名 35名

㈲家族等に全灯的に介助
　をうけて 　　　　　　　　　　11名，（本人は来られなかった１名）

13名

4.　（遠方の方のみご
　記入下さい）

①昨夜はどこかへ宿泊
　しましたか。

②今夜は当地で宿泊し
　ますか。

①(ｨ)は　い 24名 １名

(ﾛ)いいえ 24名 ５名

②(ｨ)は　い 12名 １名

(ﾛ)いいえ 30名 ２名

5.検診前に自分の病

　名を知っていました

　かo

(ｨ)は　い 94名 48名

㈲いいえ 28名 26も

(ｨ)ではいと答えた人の

　内訳

ベーチェット　　　　　17

筋無力症　　　　　　　16

リウマチ　　　　　　　17

筋ジス　　　　　11

リウマチ　　　　　　　13

メニ－ル炳　　　　　　３

ベーチュット　　　　　３

心臓病　　　　　　２
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(b)と答えた方どのよう

　

に診断されましたか

　

内訳

パーキンソン

サルコイドーシス

側わん症

腰痛症

脈なし病

成長病

喘

　　

息

甲状腺

胃

　　

炎

多発性硬化症

強皮症

胃腸症

スモン

再不貧

血小板減性紫斑病

口内炎

ブドウ膜炎

膠原病

S L E

母斑症

未熟児網膜症

大腿四頭筋短縮症

筋無力症

筋ジストロフィー

変形性背ずい炎

胃潰瘍

勣脈硬化

4

3

1

1

1

1

1

1

1

1

1

1

2

2

1

1

1

1

4

1

1

1

－

1

1

1

1

1

大腿四頭筋短縮症

糖尿病

S L E

両第１肋収骨炎

筋萎縮症

バージャー氏病

心冠不全

慢性気管支炎

肋膜ゆ着

副甲状腺機能障害

　　

ｚ･

　

抗進症

動脈硬化

再生不良性貧血

膀胱疾患

関節炎

筋無力症

神経性筋萎縮症

強直性背椎症

自律性神経失調症

ブドウ膜炎

11?11下垂

慢性肝炎

リウマチ

椎開板ヘルニア

シェーグレン症候群

勁脈硬化

尋常性乾癖

札　　　幌　　　会　　　場 旭　　　川

6.　検診をうけて良か

　ったと思われる点が

　ありましたらご記入

　下さい｡･

○病院を教えていただき良かったと思いま

　す。

○ギブスの内容説明をうけた。

〇良良かった（４名）

〇早期に病名がわかり早く手当をしたから

〇病気に対して不安がなくなった（４名）

○親切に先生直々に色々，家庭療育につい

　て御指導がうけられ検診をうけて本当に

　よかった。

○失明がまぬがれて良かった。

〇自分より重い方もいるのでしっかりがん

　ぱって専門の先生にお話し１日も早く快

　方へ何うよう努力す気持がわいてきた。

○病名に確信をもてました。

○かかる病院を教えてくれた。

〇治療の方法を具体的に知る事ができ良か

　った。

○良い薬を知りました。

○日頃医師に時間をかけ説明してもらえな

　かったが今回は病状を話し納得のいく説

Ｏ安心した（６名）

ｏ病名がはっきりしZ

O今後の決断がついZ

Oどうい引生質の炳ﾀ

○薬を教えてもらっＺ
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- - － - 一 一

場

Ｏ安心した（６名）

ｏ病名がはっきりした（５名）

〇今後の決断がついた（５名）

Ｏどうい引生質の病気からかった。

○薬を教えてもらった。



　明をしてもらった。

○先生が親切にアドバイスしてくれた。

7.　悪かったと思われ

　る点かありました御

　記入下さい。

な　し ｏ侍待つ時間が長い（７名）

○思うようにわからずがっかりした。
　　　　　　　　　　　　　　　　　（２名）

○呼び出しが徹底していない。

ｏ受付順がくるった。

8.改善すべき点を御

　記入下さい。

ｏ順番を呼ぶ時もう少し大きな声かマイク

　を使ってほしい。

○待時間が長すぎる

○地区別に分けると良い（３名）

ｏ検診の機会を増やしてほしい（２名）

０時間をかからないようにしてほしい
　　　　　　　　　　　　　　　　　（２名）

Ｏマイクを使川すると良い

○精密密検査をしてほしい。

○治療できずに帰る人がいないようにして

　ほしい。

○受付順になるよ引こ川紙をを用意してほ

　しい。

札　　幌　　会　　場 旭　　川　　会　　場

9.あなたは患者家族

　の会（友の会）等に

　入会していますか。

(ｨ)入っている 内訳　筋無力症友の会　13　47名

　　　目前|必　　　　６
　　　北筋協　　　２
　　　あすなろ会　　　４

　　　由　　仁　　　　　１
　　　リウマチ　　　　　４
　　　再不貧　　　２
　　　膠原病　　　４

　　　ベーチェット　　３

　　　スモソ　　　１
　　　未熟児網膜症　　１
　　　不　　明　　　　　１
　　　難病連　　　５

　　　　　　　　　　　　　4名

内訳　ベーチェット病の会３

　　　難病友の会　　　　１

(μ)入っていない 41名 40名

ま と

　

北海道難病連が主体となって実施した「難病

集団無料検診」を，昭和49年度の，札幌･旭川２

会場を中心としてまとめた。それらの中から出

てきた，あるいは汲みとらなければならない問

題は実に多くあり，また様々なものがあった。

　

その中のいくつかについては，本文中に書い

たし，昭和50年に尖施された５ヶ所の検診にも

とりこんでみた。い｡きなり結論的で，はなはだ

乱暴と思うが，私は，この検診の中で，万雛病

問題。というのは，現代社会の中で，とらえよ

うのない莫然としたものであり，かつ実に多く

の様々な問題と密接多様に結びつき，それらの

切り捨てられた部分，欠落した部分，最低辺の

部分として感じてきた。そして，この検診を通

じで難病間題。は，今，まったくその第一歩

を，陪中模索の中で踏み出したばかりであると

いうことを具体的に表現することができたので

はないかと思う。

　

今後は，専門医療の他に地域医療の充実の問
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め

題，老人医療と家庭の問題，リウマチの問題も

含めて中・高年層の婦人の健康管理の問題，乳

幼児と新しい疾患の発生の問題を，我々が主張

する様々な要求と共に解決を考えていかなけれ

ばならないのではないだろうか。そして，その

中でも，特に難病問題を中心とする我々の運動

ば難病センター。の機能と思想の確立を急が

なければならないと思う。

　

昭和49年度の検診の結果のまとめが１年も遅

れ，昭和50年度の検診に一般的にその経験を役

立たせることができなかったのは，全く残念な

ことと思う。

　

しかし，この検診の努力と経験が

道議会をはじめ，行政や道民関係者を大きく動

かしたことぱ励起である。今後とも，様々な活

動を展開していきたいと思う。

　

この検診の結果についての集計は，難病セン

ター保健婦伊藤恵美子の他３名の服務局員，道

立衛生学院学生の方々のご協力をいただいた。
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各団体の相談活動編



Ⅳ

　

難病相談センター及び各団体の相談活動編

剛

　

難病巡の相談活動の概要

　

北海道難病辿では会員及び一般の相談に応じ

るために，昭和49年５月より，現･jf務所内に「

難病相談センター」を開設した。これは，従来

さまざまな相談が難病連1社務局長宅へ早朝から

深夜まで電話や訪問が多く，生活に支障をきた

していたため，それを解消するためと，①相談

場所を明確にし，交通の便利なところに置き，

利用しやすくする傾将来の難病センター建設に

向けて内容の充実を図る③専門の保健婦，ケー

スワーカーを配置し，専門的な相談に応じると

共に，訪問検診，相談の体制をつくる④各団体

の相談活動をまとめる，などを目的としたもの

である。

　

昭和49年度においては，保健婦やケースワー

カーを置くことはできず，･lf務所の新設や，集

団無料検診の実施と相まって，相談件数が大変

多く，･jr務所は劉亡を極めた。

　

各団体は従来から代表者や役員，顧問医師な

どを中心に相談活動を行っているが，有機性に

欠ける傾向もあり，また経費や時間的な仙人負

担は過重なものとなっている。この個人的な負

担のうち，経費面での負担解消を図るために，

相談員の登録制度を開始し，昭和49年度はとり

あえず各団体１名のみ，年間１万円の相談員活

動補助金を各団体を通して配分した。

　

患者運動や家族の団体において，相談活動は

その運動の柱ともいえる大小なものであり，今

後その相談に対する指導の内容を一層深める必

要があると同時に，またその個人負担の軽減に

も力をいれなければならない。

　

現在，北海道衛生部でｕ難病相談専門員を２

名保健予防課内に配置しているが，われわれの

相談活動との関連性は極めて薄いものとなって

いる。

（2）昭和49年度北海道難病連相談員報告占

　

相談几活動術助金を配分している団休に報告

書の提出を義務づけたが，昭和50年８月の時点

での提出は12団体である。
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この報告とに記峨されている各会の相談件数

や経費などについては，１回１回記録すること

が困難であるため，多少の不正確さはあるが，

各団体の年間の活動を通してのまとめでもある

ので紹介する。

　

<札幌腎臓病患者友の会〉

　

登録相談員は，辻正延他２名，相談件数は手

紙２件，訪問８件，経費の総額は約１万円で１

人の負担額3,300円。

　

<釧路腎臓病者を守る会〉

　

登録相談員は阿部輝男他１名，相談件数は電

話24件，手紙６件，来訪３件，訪問４件，経費

の総額28,700円で１人平均25,000円の仙人負

担。

　

〈全国膠原病友の会道支部〉

　

三森礼子他１名，電話60件，手紙60件，訪問

12件，経賢の総額9,560円，個人負担１人5,000

円。

　

〈大腿四頭筋短縮症の子供を守る会道本部〉

　

小路口一彦他１名，電話180件，手紙96件，

来訪６件，訪問24件，佃人負担１人8,000円。

　

ぐ八雲病院筋ジストロフィー親の会〉

　

石山荘太郎他２名，電話35件，手紙２件，米

訪12件，訪問12件，個人負担１人14,400円。

　

<再生不良性貧血患者と家族の会〉

　

三好隆志，電話12件，来訪６件，訪問24件，

個人負担10,000円。

　

<北海道スモソの会〉

　

野田勉他４名，電話240件，手紙120件，来訪

36件，訪問12件，１人10,000円の自己負担。

　

〈地域福祉研究会由仁〉

　

小倉光男他･3名，電話180件，手紙120件，来

訪12件，訪問36伴，１人約12,500円の佃人負

担。

　

<あすなろ会〉

　

原たか他，電話120件，手紙120件，来訪48件

訪問48件，仙人負担約６万円。

　

<全国筋無力症友の会道支部〉

　

伊藤建雄他９名，電話120件，手紙144件，来



訪24件，訪問24件，１人平均21,000円の自己負

担。

　

〈日本リウマチ友の会道支部〉

　

坂橋尚他２名電話120件，手紙60件，来訪60

件，訪問12件。１人の個人負担10,000円。

　

〈北海道ヘモフィリア友の会道友会〉

　

青木正一他３名，電話120件，手紙200件，来

訪50件，訪問50件，個人負担１人平均20,000円

　

報告書の提出のあった分については以上だ

が，今までの体験では，簡単な電話による問い

合せや連絡程度のこと，また手紙の返事など

や，事務所に顔を出した程度のものは含まれて

いないし，各団体の他の役員や地方での活動は

含まないし，事務や行澗に関しての連絡は含ま

ないから（含めている団体もあるようだが），

実際にはそれらを含めると大変な量の乱:話や手

紙に集中されている現状である。ただし，以上

の報告の中には，若干事実と疑しい而があると

思えるものも含まれている。

　

ともあれ，ただでさえ，自分の疾病や家族の

患者を抱えている中で，このような大きな負担

とエネルギーの消耗を強いられていることは･D:

実であり，それらの犠牲の上に，目本の臨祉と

医療はかろうじて成り立っていることを銘記し

なければならない。

（3）相談票にみる相談活動。

　

難病連では，センター職員（小務局員を兼ね

る）と各団体登録相談員に対して「相談票」の

記入をするよう指導している。それは各阻体，

各疾病における主な相談内容を知るばかりでな

く，指導の方法や内容についても把握し今後の

研鍍に役立てようとするためである。

　

昭和49年度分として各団体より提出してもら

った相談票は，13団体分207枚であった。相談

センター分102枚と合せて309枚である。

　

相談センター分については，比較的ていねい

に記入したつもりだが，やはり手紙によるもの

の大部分と，電話による問い今せ顛などは記入

からもれてしまった。各団体については，未提

出団体は３団体である（小鳩会と50年度加眼団

体を除く）。提出した団体についても，かなり
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の数をまとめているところもあるが，大部分の

団体については実際の相談件数の３分の１程度

かあるいはそれ以下ではないかと推定される。

　

前項の各ぼ体よりの報告では，11団体で電

話，手紙，面接を合せて，約2.660件にものぼ

っていることからみても，それは明らかであ

る。

　

表IV剛の団体別相談件数では，相談票の提出

分のみを限定した上でのものである。小鳩会や

道スモソの会の相談件数は相当多いものと思わ

れるし，実際に血液の供給を行っている再不貧

や訴訟問題をかかえている未納症等も多いはず

である。 49年に結成した大腿四頭筋は，報告書

では相当な数が記入されているが相談票の提出

はない。

　

表IV{2)で相談件数を月別に調べてみたが気候

が安定Ｌ，治療の活発となる６月にピークとな

っている。ただし19年度は５月に難病センター

が開設したこともあり，そこへの電話や訪問の

集中などもあるので，毎年このようなパターン

となるのかどうかは不明である。２月が最低と

なるのは，冬期間の気候や交通による影響であ

り，12月，３月が次いで低いのは各家庭が忙し

くなるためと思う。特に３月と４月の差が大き

いのは口本の社会全体が年度替りを迎えること

の反映であろう。１月に比較的高くなるのは，

正月で手紙の交換や，あいさつなどのついでが

あるものと思う。

　

表Ⅳ㈲相談を受けた方法で，面接によるもの

の率が比較的高いのは，電話による相談を省略

してしまうためと思われる。また手紙について

は，実際に私の経験では(筋無症友の会の分に

限ると)会員からの相談は電話や手紙が一番多

いと思わるれ。しかし手紙は受けとって，読ん

で，そして返‘4ぷを占いてしまったら，その次に

相談票に記入する気はもう起きなくなってしま

うことが多い。

　

表Ⅳ田相談場所では，相談センターが一番多

い。これは各団体毎の相談では，患者宅や病院

の待合室，病室などと様々な場所で行われてい

るのに対し，センター分の相談はほとんどがセ

ンター内で行われているためであるし，筋無力



症友の会の分も大部分がセンター内であるため

である。

　

表IV(5)相談の主な内容は，やはり医療面が

圧倒的に多い。これは，疾病そのものの説明を

求めるものや，治療に関しての問い合せ，新治

療法についての情報の要求などが多く，専門医

の紹介の要求も大変多い。経済面では治療費の

支払に関するものが最も多く，次いで年金や生

活保護などに関するものである。生活面に閔す

る内容では，食他をさせる方法や内容について

と，家･b:を手伝う人などを求めるものが多い。

住宅の改造についての相談もある。憲外に多い

のは精神的な不安定を訴えるもので，患者の運

動の重要な側面であると思う。

　

表IV(6)相談対象者の疾病別分類であるが，

これは患者やその代理人の主張をそのままに受

けとったものである。病名不明というのが意外

に多いが，これは大部分がセソターとあすなろ

会で受けたものである。つまり，何の病気かわ

からないが具合が忠いとか，どこの病院へ行っ

ても病名がわからない。あるいはどの医師も病

気ではないというが信じられない，というよう

なものである。これらの中からわれわれがその

症状を聞いて，ほぼ見当をつけて紹介した医師

によって診断を附て，そこで治療を開始した例

もかなりあり，あるいは治療の効果がはっきり

と現われた例もある。われわれの集団無料検診

とともに活動の重要な成果といえると思う。ま

た種類についても，集団無料検診並に多く，い

かに多くの人々が様々な病気で苦しんでいるか

を考える時に疾病指定型の現在の特定疾患対策

は改められるべきではないかと思う。この項目

で注目されるのは，私たちが行った昭和49年度

の実態訓査のアンケートの中での現在困ってい

る問題や解決を望むことでは，生活面等の回答

が多かったが，このように患者，家族の側から

来る相談では，治療面に関するものが多いとい

う点である。それは，このような相談の大部分

は，病気になってまもない人，入会していない

人などが多いことによるものと思われる。

　

表IV(7)表[V(8)それぞれ相談に費した費用

と時間についてを分類した。

　

表IV(l)～表IV(S)表としてまとめたほかに，

それぞれ特徴を持っていると思われる相談例を

各団体相談員別に収録した。仝相談のごく一部

分でしかないが，内容において，われわれの現

状の典型として示しているので，ぜひ全部読ん

でほしい。
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表IV(l)昭和49年度団体別相談件数（相談票分）

相　談　員　所　属　名 相談件数 相　　談　　員，　名

難　病　相　談　セ　ン　タ　一

日本リウマチ友の会道支部

あ　　す　　な　　ろ　　会

全国筋無力症友の会道支部

全国膠原病友の会道支部

日本筋ジストロフィー協会道本

地域陥祉研究会由仁

北海道ヘモフィリア友の会

北海道側わん症児を守る会

札幌腎臓病患老友の会

北海道再生不良性貧血の患者と
家族の会

未熟児網膜症児を守る会道支部

北海道　ス　モソの会

小　鳩　会　道　支　部

102

42

29

27

21

20

20

14

10

　6

　5

　4

　3

　3

伊藤建雄，伊藤かすみ，古本
英俊

芝田卓夫

原　たか

伊藤建雄，伊藤かすみ

三森礼子，谷口啓子

川口道雄

森　次男，小倉光男

青木正一，福川宗二

奥村美智子

阿部　隆

三好隆志

田中義之

野田　勉

谷口宏子，小林ミサ子

計 309件

表IV(3)相談を受けた方法（重複あり）

相　談　の　方　法 件　数 比　率

面接によるもの

7R話によるもの

手紙によるもの

モ　の　他（無記入）

-－一一‥一一一一-一一

　　　計

　　153件

　　127

　　　45

　　　20

－-=　－

　　345件

　44％

　37

　13

　　6

j㎜■㎜■
　100％

表IV（4）相談を受けた場所

　　場　　　　所
－　----

件　数 比　累

相

　

談

　

セ

　

ン

　

タ

　

ー

各

　

会

　

小

　

務

　

所

　

z･

　

代表者宅

患

　　　　

者

　　　

宅

会合，集会等で

その他(病院・施設含)

　　　　

計

98件

47

16

53

13

81

36%!

６

　

２

１

７

　

４

１

25

=-･¶■･-〃

　

㎜■
309f'l-|

　

100頌

表IV（5）相談の主な内容

昭和49年度

表IV(2)月別相談件数

　　　　　　　

(相談票分)

月 件　数 比率

49年４月

　　５月

　　6 n

　　7月

　　８月

　　９月

　　10月

　　11月

　　12月

50年１月

　　２月

　　３月

無記入

35伴

24

50

36

27

33

21

24

12

21

　6

15

　5

　％
１１

　８

１６

１１

　９

１０

７

８

４

７

２

５

２

計 309件 100％

内　　　容 件　数 比　率

どについて

..生保を含む）

宅，家事，食事など）

の不安の訴え

する問題

いての問い合せ

いて

111件

　52

　34

　28

　13

　51

　6

14

36％

16

14

　8

　4

15

1

6

計 309件 100％

椙

　　　

談

　　　

内

医療内容，治簾法などについて

既済的な問題（年金．生保を含む）

生活而での問題（に宅，家事，食事など）

精神的不安，将来への不安の訴え

職業．社会復帰に関する問題

患者，家族の会についての問い合せ

身障手帳の交付について

モ

　

の

　

他
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表IV(6)相談を受けた対象疾病別件数 顛腕症候群

関　節　炎

自律性失調症

脳出血後遺症

交通事故後遺症

神経性弱視，白内障

アレルギー

老人性湿疹

不　　　　明

１

２

２

１

１

１

１

１

３９

合　　　　　　　　計 309件

疾　　　　病　　　　名 件　数

－

－

慢性関節リウマチ

スモソ（疑いを含む）

ベーチェット氏病

重症筋無力症

筋ジスlヽpフィー

脊髄淀進行性筋萎縮症

筋萎縮性側索硬化症

仝身性エリテマトーデス

シェーグレン症候群

仝身性強皮症

皮膚筋炎

血　友　病

白　血　病

再生不良性貧血

特発注血小板減少注紫斑病

紫　斑　病

大動脈炎症候群

腎　不　全

慢性腎炎

ネフローゼ

側わん症

パーキンソン氏病

未熟児網膜症

ひざ硬直症

町筋短縮症

サルコイドーシス

バージャー氏病

多発性神経炎

メニェル氏症候群

小脳性失調症

オリーブ桟橋小脳萎縮症

脳下垂体ａ湯

脳性麻昨

点頭てんかん

起立性てんかん

副甲状腺機能九進症

rf椎披裂症

高血圧症

多発性骨髄団

ヒスチオlj－ジス

ネルソｙ・カッシソグ症候群

下肢リンパ腺腫

腸管リンパ拡張症

47件

　６

　４

２６

３６

　１

　８

１４

　２

　７

　３

２０

　２

Ｈ

　３

　１

　５

　６

　１

　１

１０

９

１１

　２

　１

　２

　１

　１

　１

　１

　１

　１

　１

　１

　１

　１

　１

　１

　１

　１

　１

　１

　１

表IV(7) 1回の相談にかかった費用

　　　　　　　　

(相談票に記入のあった分のみ)

額 件　　数

　100円　未　満

　500円　　4･

1,000円　　z/

2,000円　　ク

3､000円　　〃

4､000円　　〃

5､000円　　z/

5,000円　以　上

　8件

46

15

22

　4

　4

　2

　4

計 105件

表IV㈲

　

相談に要した時間

　　　　　　　　

(相談票に記入のあった分のみ)

時　　　　　間 相談の時間
交通に要し

た時間

　30　分　未　満

］時間　〃

２時間　　//

3時間　　・

４時間　　z，

5･り間　　4，

10時間　z･

20時間　z/

30時間　〃

40時間　z/

50時間　z/

50時間以　Ｅ

91件

　4

76

24

9

4

1

21件

　１

１９

１８

６

５

９

１

１

１

５

合　　　　　計 209件 8琲
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相談受付日

相談受付方法

昭和

-
Ｉ

昆

)

(諭ﾄﾞﾌ

ｎyぺ録

　　　

一一
々

　

間１鸚

-･-一一

　　　

一一一一
Ａ

　

相談者について

相談者の訴え，

　

・入院の件

50年３月21日

一一
直接

　　

２

而接
電話

２
４

ククシー

①
⑤

－

医

　

療

　

・

　

生

　

活

　

相

　

談

　

票

相談受付者氏名

　　

伊

　　

藤

j）電話

　　

相談受付者

　　　　

｜

　

所

　

属

　

名

　　

相

　　　　　　　　　

-

　　　　

１

　

センター

　　

２
楓流場所

　

４

　

役几宅

　　

⑤

　　　　

７

　

その他（

　　　

AS.490108
‥－

　

－

　

一一

北海道難病連

談

　

セ

　

ン

　

タ

　

ー
-

　　　

一一一一--･-
務所

　　

３

　

代表者宅

　

６

　

会合にて

-

・手紙に要した時間

　　

時間

　　

分
だ時間

　

およそ

　　

時問

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

＿__
W

　　　　　　　　　　　　

---‾‾‾-----･-‾‾-･- J‾-.-皿･
住所

　

函館市

　　

②

　

氏名

　　　　　　　　

③

　

年齢

　

26

　　

④

　

男・（女）

病名

　

筋萎縮性側索硬化症

　　

⑥

　

病名不明

あるいは相談の主な内容

Ｂ

　

相談者についての所見・感想

　　

若い夫婦で先ゆき不安。現在アパート（２階）に母と３人暮し。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

-
Ｃ

　

指導の内容

　

・東京都府中病院連絡（筋無力症武（ﾛ会長から）→ＯＫ→電話で知らせる。

　

・身障手帳，年金，特疾の手続きとること。

　

・一階へ移ること。

　

・車イスで外へ出ることなど。

相談受付日

相談受付方法

昭和50年３月８日

-
１

　

直接

　　

２

　

手
４

　

来訪

　　

５

　

他

医

　

療

　

・

　

生

相談受付者氏名

　　

③

　

電話

　

｜

活

　

相

　

談

　

票

伊

　　

藤

相

　　

A& 490105
一

北海道難病辿

談

　

セ

　

ン

　

タ

　

ー

Ａ

　

相談者について：①

　

住所

　

札幌市

　　

②

　

氏名

　　　　　　　　

③

　

年齢

　　　　　　　　　

⑤病名

　　　　　　　

⑥病名不明

　

相談者の訴え，あるいは相談の主な内容

　

①

　

知人，函館在住，独身，男，筋ジス患者，両親老齢・どこか

　　　　

・入れる施設はないか。

　

（幻

　

妹脳動脈瘤の手術で半身マヒ（30歳）

　　　

・現在，伊豆リハビリー入所中。退所をすすめられている。

　　　　

身寄りがないので近くに引きとりたいが入れるところがあるか。

　　　　

・姉も川じ状態だが，家族がいるので。

④

　

男・（女）

- - -

Ｂ 相談者についての所見・感想

Ｃ

　

指導の内容

　

①

　

国立八雲病院を紹介する。

　

②

　

リハビリーセソター，療護施設，授産施設を捜すこと。

　　　

木人の意思を確認すること。
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相談受付日

　

昭和50年１月17日

医

　

療

　

・

　

生

１

　

相談受付者氏名

活

　

相

　

談

　

票
-
伊

　　

藤

Ａ

　

相談者について：①

　

住所

　

札幌市

　　

②

　

氏名

　　　　　　　　　　

⑤

　

病名

　

特発性血小板減少性紫斑病

　　

⑥

　

相談者の訴え，あるいは相談の主な内容

　　

・ＨＴＢｒミレ」の編集部の紹介で。

　　

・昨年11月初め発病，中の島中央病院入院中。

　　

・輸血をしている。

　

③

　

年齢

　

12

病名不明

・医師よりヒ臓の摘出手術をすすめられているが，してよいのか。

　

結果についてなどを知りたい。

・今までは（家族も）全く健康であった。

・中央病院では全く特疾の手続きもしてくれない。

Ｂ

　

相談者についての所見・感想

Ｃ

　

指導の内容

北大（小）と市立の宮山医師に相談に行くように。

医

　

療

　

・

　

生 活

　

相

　

談

　

票

　　　　

AH.490098

北海道難病連

④（男）・女

　　　

ぷ490095

北海道難病辿

Ａ

　

相談者について：①

　

住所

　

旭川市

　　

②

　

氏名

　　　　　　　　

③

　

年齢

　　　　

④

　

男・（女）

　　　　　　　　　

⑤

　

病名

　

リウマチ

　　

⑥

　

病名不明

　

相談者の訴え，あるいは相談の主な内容

　　

・ご主人より電話。

　　

・『なんれんz吻｡4号を見て，軽便車イスを購入したい。

　　　

現在，車イスを申請中だが，家の巾が狭くて使用できないし，乗せるのが大変。

　　

・タクミの部屋，公宅のため改造できない。

　　

・両下肢は全く動かない。

　　　

両上肢も自分で車イスの操作はできない。

Ｂ

　

相談者についての所見・感想

Ｃ

　

指導の内容

　　

・家の中ではリラックスバギーは不使。

　　

・新しいものができたら知らせる。

　　

・車で旭川へ行く用事があれば，リラックスバギーをのせていく。

　　

実験して確めてみること。
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一 一 一

一 一 一

医

　

療

　

・

　

生

Ａ

　

相談者について：①

　

住所

　

札幌市

　　

②

　　　　　　　　　　

⑤

　

病名

　

アミトロ

　　

⑥

　

相談者の訴え，あるいは相談の主な内容

　　

・アミトロの病院を紹介してほしい。

活

　

相

　

談

氏名

　

病名不明

票

　　

AS.490089

北海道難病辿

③

　

年齢

　

49

　　

④

　

男・（女）

　

・食事，排尿の世話をする人がほしい。

　　　

夜も寝がえり，その他の介助が必要で大変だ。

　

・ふとんが重いというが，良い方法はないか。

　

・整外→１年前診断一医大入院→現在自宅療養独力では何もできない。

　

・特疾一申請中。今までは自費支払いあり。

Ｂ

　

相談者についての所見・感想

Ｃ

　

指導の内容

　

・北大精神科高畑講師を訪ねるように。

　

・ホームヘルパーの派遣，保健婦の巡回を頼む一白石ＨＣ→豊平ＨＣ。

　

・ふとんは天井からベルト（キャラコ）でＶ字状につるすこと。

　

・身障手帳をとるように。

相談受付日

　

昭和49年11月25日

l.Mr‰I-TtT/_!､44Z。　①燧　２

鼎)(獄

ａ

　

（

"･
時

　

間

　

１

り
乙
４

医

　

療

　

・

　

生

｜

　

相談受付者氏名

瀬

　　

３

　

電話

　

｜

タクシ

に した

活相談票

　　　

－

　

伊

　　

藤

相

－
２

⑤

日中は一人。

　　　

Ai 490088

北海道難病巡

談

　

セ

　

ン

　

タ

　

ー

　　　　　　　　　

_＿
事務所

　　

３

　

代表者宅

　　

６

　

会合にて

円

間

　　

時間５分

Ａ

　

相談者について：①

　

住所

　

札幌市

　　

②

　

氏名

　　　　　　　　

③

　

年齢

　　　　　　

⑤

　

病名

　

ベーチェット

　　

⑥

　

病名不明

　

相談者の訴え，あるいは相談の主な内容

　

・ベーチェットのため視力が哀える。メガネがすぐに合わなくなる。

　

・メガネは公費負担の対象にならないか。

　　　　　　　　　　　　　

一一
Ｂ

　

椙談者についての所見・感想

④

　

男・（女）

Ｃ

　

指導の内容

　

・道，青木眼科へ問い合せる。

　

・保険の適用外なので公費負担とならない－29日（昭和29補聴器→メガネに準ずる……とあ

　　

る）

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

一一

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

-270－



④（男）・女

相談受付日

　

昭和49年11月19日

旦療・生

-一一
｜

　

相談受付者氏名

活

　

相

　

談

　

票

･－一一一一一一

　

かすみ

　　　

jK.490086

北海道難病連

-J皿J㎜･=

　　　　　　　　　　　　　

=･･

　　　

＝

相談受付方法

　

１

　

渠鴛

　　

1

　

11紙 ③　電話　　y7＼
m ≪　相　談　セ　ン　タ　ー

－－

　　　

‥一一一一一一

　　

---一一

　

昌

)

(恰ｉ心胆

　

ト診ﾄ

９゛

　

回難‾
５

ソ彫門よ譜表奏

　　　

一一一

　

一一

　　

一一一一一--一一‥一一

　　

yl゛ 1　交通費(①タクシー　②バス･電車　③国鉄　④ガソリソ)　　　　円くjﾚﾚ

mm-IS.

‰゛元素卜＿ブしじがし_＿巴＿_

.ｴ_..-Iｴ_エー

　

‾-

　

'･'ﾆ“ﾆ‾Iﾆ･ﾆ'ﾆ‾ﾆ‾ヱこ一白･ﾆ'ﾆ~~---‘~~万‾ﾆ‾二/

　　　

___ｴ___ｴ.‾ﾆ‾‾ﾆ.-

　　

‾ﾆ

　　　　　　　　　　

ｰ-

Ｃ 指導の内容

・友の会入会申込書を送る。

・筋無力症は医療費が無料になるので，手続を収るよう教える。

医

　

療

　

・

　

生

Ａ

　

相談者について：①

　

住所

　

室蘭市

　　　　　　　　　　

⑤

　

病名

　

血友病

　

相談老の訴え，あるいは相談の主な内容

　　

・病院の看護婦さんより電話。

Ｂ

　

相談者についての所見・感想

②
⑥

活

　

相

　

談

　

票

氏名

病名不明

③

　

年齢

Ｃ

　

指導の内容

　　

・難病連にはないので，ヘモフィリア友の会から送ってくれるよう連絡。

Ａ

　

相談者について：①

　

住所

　

江別市

　　

②

　

氏名

　　　　　　　　

③

　

年齢

　　　　

④

　

男・（女）

　　　　　　　

⑤

　

病名

　

重症筋無力症

　

⑥

　

病名不明

　

相談者の訴え，あるいは相談の主な内容

　

・２年前に発病。

　

・斗南病院に通院していた。

　

・「ミレ」を見て市立病院の宮田先生に診てもらったら，さっそく入院するよう言われた。

　

・友の会に入会したい。

　

・斗南病院では医療費が無料になることは知らない。
－

　　　　　　

一一一
Ｂ

　

相談者についての所見・感想

　　　

Ai.490084

北海道難病連

・血友病の患者さんを受けもっているのだが，血友病について知りたがっている。病院には

　

医学専門書しかないので患者さん向けの血友病についての資料がないものか，あったら送

　

ってほしい。

・友の会には入会している。
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相談受付日

　

昭和49年11月５日

↓ﾛつ･klx・£』.→→j,.l-

　

①

　

直扮

　　

２

医

　

療

　

・

　

生

--

　

相談受付者氏名

･紙

　　

３

　

電話

　

｜

活

　

相

　

談

　

票

一一

　　　

一一

　

かすみ，木

　

谷

　　　

..(;490078

北海道難病連

相

　

談

　

セ

　

ン

　

タ

　

ー

Ａ

　

和談者について：①

　

住所

　

札幌市

　　

②

　

氏名

　　　　　　　　

③

　

年齢

　

42

　　

④

　

男・（女）

　　　　　　　　　　

⑤

　

病名

　　　　　　　　

⑥

　

病名不明

　

相談者の訴え，あるいは相談の主な内容

　　

・今年の２月に，まぶたにはれものができた。

　　

・その検査のために7月に入院,次第に足腰が立たなくなり，水を飲んだりすると鼻から出る。

・物を拾おうとしてしゃがむ

　

障が出てきたので９月退院

・ほほに赤い発疹のようなも

と
’
の

立てなくなる。トイレで立てなくなるなど，入院生活にも支
現在自宅療養中。

Ｂ

　

相談者についての所見・感想

　　

・はじめは筋無力症ではないか，ということで筋無力症について知りたいと来所したとのこ
と。
木谷さんの助言で，

Ｃ

　

指導の内容
一
一
・

皮膚筋炎のようである。

市立病院の宮田先生（筋無力症）。
北大膠原病内科を受診するようすすめる。

北大受診の結果，皮膚筋炎であることがわかり入院中。
友の会に入会。

医

　

療

　

・

　

生 活 相

　

談

　

票

　

Ai.490073
一一

北海逆難病辿

Ａ 相談者について ①
⑤
住所

　

札幌市

　　

②

　

氏名

病名

　

神経性弱視，白内障

　　

⑥

　

病名不明

③

　

年齢

　

40

　

④

　

男・（女）

相談者の訴え，あるいは相談の主な内容

　

・結婚以来，夫の転職等で住居を転々と変って近所づき合いが出来ない。

　

・三年前に現在地に家を買ったが，回りは若い共稼ぎ家庭が多く友人がいない。夫や子ども

　

が朝出ていったら後は一人っきりである。

　

・４，５年前，ノイローゼで病院にかかったが薬を飲んでも良くならないし，環境が変らな

　　

い限り，薬を飲んでも良くならないと思うのでやめた。一人きりでさびしい。どうにかし

　　

てほしい。

Ｂ

　

相談者についての所見・感想

　　

・地域の保健婦さんに巡川を頼めないものか，と後で気付いたが，相談者の連絡先を聞かな
かったため，

-

Ｃ

　

指導の内容

　　

・趣味をみつけて，おけいこの会に入るとかして友人をみつけてはどうか。

　　　

－－－・また困ったことがおきたら電話するように。

－
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－ － － －

一 一

　　　　

一一一一一一

　

---･
㎜㎜㎜-―㎜■㎜㎜

医

　

療

　

・

　

生

　

AS.490066
一一

北海肖難病連

相談受付日 和昭49年９月25日 相談受付老氏名

活

　

相

　

談

　

票

　

伊

　　

藤

Ａ

　

相談者について：①

　

住所

　

札幌市

　　

②

　

氏名

　　　　　　　　　　

⑤

　

病名

　

白血病

　　

⑥

　

病名不明

　

相談者の訴え，あるいは相談の主な内容

　　

・輸血用の生血を32人分位用意するよう医師に言われた。

　　

・昨日より輸血開始。

Ｂ

　

相談者についての所見・感想

Ｃ 指導の内容

・枕元か，新鮮血でいいのか，医者に聞くように。

・どのように用意したらよいか，医者に聞くように。

・夜間電話番号を教える。

・三好氏へ電話。

・地区労へ電話→ＯＫ。

医

　

療

　

・

　

生

③

　

年齢

　

５

　　

④

　

男・（女）

活

　

相

　

談

　

票

　　　

M. 490064

北海道難病連

Ａ

　

相談者について：①

　

住所

　

札幌市

　　

②

　

氏名

　　　　　　　　

③

　

年陥

　　　　

④

　

男・（女）

　　　　　　　　　　

⑤

　

病名

　

起立性てんかん

　　

⑥

　

病名不明

　

相談者の訴え，あるいは相談の主な内容

　　

・お子さんがてんかん。

　　

・先口，新聞で東京の方にてんかんの恵者の会が出来たという記事を見た。

　　

・くわしいことを知りたい。（所在地等）

　　

・道内には会はないのか。

Ｂ

　

相談者についての所見・感想

Ｃ

　

指導の内容

　

・道内には会はない。

　

・自宅なので資料がなく答えられないので，再度事務所の方へ電話するように。住所と電話

　　

番号を知らせる。
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Ａ

　

相談者について：①

　

住所

　　　　　　　　　　

⑤

　

病名

医

　

療

　

・

　

生

大阪市

　　

②

活

　

相

　

談

　

票

氏名

⑥

　

病名不明

　　　

ぷ490050
一

北海道難病連

③

　

年齢

　

28

　　

④

　

男・（女）

相談者の訴え，あるいは相談の主な内容

　

・今晩泊るところがない。金もなく，朝から食事もしていない。

　

・トラピストかどこか宗教関係の農場で一生をすごしたい。

　

・一ヵ所に定住できない。（対人恐怖症，被害妄想）

　

・精神病院に入院していた。

Ｂ

Ｃ

相談者についての所見・感想

・分裂症の傾向大。

・家出放浪型のスタイル。

指導の内容（時間外）

・市福祉関係へ電話。

　

明啓院→中央区福祉→福祉課庶務係新関氏→市役所当直→道立婦人相談所へ。

・道立婦人相談所へあずける。（ずっと付添，送る）

医

　

療

　

・

　

生 活

　

相

　

談

　

票

　　

AS.490049
-

北海道雌病連

相談受付日

　

昭和49年７月26日

相談受付方法

　

１

相談（ま六二,よゐ票

回答）ﾌﾟ丿法

　　　　

屯

経

　　

費

　

１難汐

　　　　　　

=－
時間１鸚之

相談受付者氏名 かすみ

　　　　

‥_＿＿＿
妾

　　

２

　

手紙

　　

③

　

化話

　

１

　

相談受付者

　　

相

　

談

　

セ

　

｀

　　　

－
応

　　

５

　

他

　　　　　　　　　

所

　

属

　

名

　　　　　　　　

．●

　

夕

■■

　　　

－

　　　　　　　

〃=＝･

　

Jaa=･■-

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

＝=一〃〃
妾

　　

２

　

手紙

　　　　　　　　

１

　

センター

　　

２

　

各会事務所

　　

③

　

代表者宅

店

　　

４

　

他

　　

1

　

相談場所

　

４

　

役貝宅

　　

５

　

患者宅

　　

６

　

会合にて

　　　　

ｰ

　

一一一

　

一
（①タクシー

　

②バス・電車

　

③国鉄

　

④ガソリン）

　　　　

円

ずなど

　　　　

円

　　

３

　

医師等謝礼

　　　　

円

　　

４

　

その他

　　　　

円

"〃I㎜・－

　

J －－ －φJ　　　　　　　’j　　　　　　　　皿〃’-R話・手紙に要した時間

　　

時間３分

Ａ

　

相談者について：①

　

住所

　

函館市

　　

②

　　　　　　　　　　

⑤

　

病名

　

スモンの疑い

　

相談者の訴え，あるいは相談の主な内容

氏名

　

⑥

　

病名不明

③

　

年齢 ④

　

男・（女）

・検診を受けたいが札幌まで行くのは大変困難。函館でやる予定はないか。

・スモソの検診はやるのか。

・スモソの専門医はいないのか。

Ｂ

　

相談者についての所見・感想

　　

・スモソの会でどうして検診にとりくまないのか，と不満そうであった。

Ｃ

　

指導の内容

　　

・函館では検診をやる予定はない。

　　

。゛どうして？。ということなので，患者同士の力不足，函館市の姿勢。

　　

・スモソの検診をしないことについては，スモソの会で取り組まない，先生かいない，道が

　　　

積極的でない。

　　　　　　　　　　　　

-W~‾ﾐ

　　　　　　

〃ﾐ

　　　　　　　　　　　　　　　

JJ-+φ〃
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一一

一

相談受付日

一一一一

相談受付方法

一一一一一一一

相談（または

回答）方法

経 費
Ｉ
<
Ｍ

ａ㎜ - - 皿 ■ ふ = ａ －

ふ ･

　

・

４

－-一一‥
１

　

而接

③?li話

-･--●-------→←

　

-一心i･-

　

医

　

療

　

・

一 ‥ 一 一

一 一 一 一

生

　

活

　

相

　

談

　

票

M 490046

北海道難病連

Ａ

　

相談者について：①

　

住所

　

札幌市

　

②

　

氏名

　　　　　　　

③

　

年齢

　　　

④

　

男・（女）

　　　　　　　

⑤

　

病名

　

重症筋無力症

　　

⑥

　

病名不明

　

相談者の訴え，あるいは相談の主な内容

　

・お母さんが筋無力症。

　

・国立病院に入院中。

　

・今まで娘さんが付き添っていたが，勤めに出なければならず，付添婦さんを頼んだ。

　

・病院では完全看護ということだが…。その費用が無料にならないものか。

　

・病院にも交渉しているが，力をかしてほしい。

　　　　　　　　

一一‥
Ｂ

　

相談者についての所見・感想

Ｃ 指導の内容

・直接病院へ行って，娘さんが病院等からくわしい話を聞いた上で解決にあたる。

医

　

療

　

・

　

生 活

　

相

　

談

　

票

Ａ

　

相談者について：①

　

住所

　

小樽市

　　

②

　　　　　　　　　　

⑤

　

病名

　

重症筋無力症

　

相談者の訴え，あるいは相談の主な内容

　　

・同病棟の患者さんより電話。

氏名

　

⑥

　

病名不明

　　　

AS.490043

北海逆難病連

③

　

年齢

　

30

　　

④（男）・女

・内科リハビリ一室に

　

～５年入院している筋無力症患者がいるが，何の治療も受けておら

　

ず，回診からもはずされている。何とかならないだろうかと周囲の患者が見かねて話し合

　

って電話をした。

・だんだん悪くなっていくようだ。手足が細くなっている。

・独力では立てない。話はできる。

Ｂ

　

相談者についての所見・感想

　　

・筋無力症ではないのでは？

Ｃ

　

指導の内容

　　

・近日中に訪問すること。
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相談受付日

　

昭和49年７月10日

医

　

療

　

・

　

生

１

　

相談受付者氏名 かすみ

- W - 7 ㎜ ㎜

一 一

　　　　

Ab. 430040

ここｰし

　

‾こ

北海道難病述

　

㎜㎜㎜㎜㎜

　　

㎜㎜㎜㎜㎜

　　　　　　　　　　　

■W¶¬¬'－"'.●....-〃㎜㎜・

　　　

皿-

　　

一

　

皿
‾盲受付方法

　

１賢

　

ｇＰ

　

ｏｏ昭喘ｲ諾
相　談　セ　ン　タ　ー

　　　　　　　　　

－－〃・

　

・

　　　

J

　

- --a･F-〃-　r－－－－･ -･　　　　　　-･㎜■
Ｔここに‾こ‾こ‾‾1

　

面接

　　

２

　

手紙

　　　　　　　

①

　

センター

　　

２

　

各会事務所

　　

３

　

代表者宅

　

鸚)(JWi(j)o

　

4

　

゛

　

ﾚ
９゛

　

４影這
(
５１門

　

６

　

会合にて

　　　　　　　　　　　　

一－

　　　　　

･〃

　

"--¬=-

　　　　

皿

　　　　

･=〃㎜㎜--‾

Ａ 相談者について：①

　

住所

　　　　　　　　

⑤

　

病名

広尾郡

　　

② 氏名

⑥

　

病名不明

　　　　

円

４

　

その他

　　　　

円

一一
W－

　

－ －㎜㎜㎜㎜

　　　

③

　

--●--･

年齢 ④

　

男・女

掴

　

・ベーチェットの患者が数名いるが，患者の会はあるのか。会几は何名か。入会する場合の

　

手続き等は。

　

・特定疾患についての会議がある。

　

・難病連について知りたい。資料等を送ってほしい。

Ｂ

　

相談者についての所見・感想

･ － -

Ｃ

　

指導の内容

　　

・難病連の資料を送る。

　　

・ベーチェットの会へ連絡。

　　

・検診があるのでベーチェットの患者さんへ案内を届けてくれるよう頼む。

医

　

療

　

・

　

生 活

　

相

　

談

　

票

Ａ

　

相談者について：①

　

住所

　

札幌市

　　

②･

　

氏名

　　　　　　　　

③

　

年齢

　　　　　　　　　　

⑤

　

病名

　　　　　　　　

⑥

　

病名不明

　

相談者の訴え，あるいは相談の主な内容

　　

・脊髄のガソの手術をヘルニアと言って手術，結果はヘルニアだった。

　　

・医大で説明や治療が不親切。強制的に転院させられた形。

　　

・相談するところがない。

Ｂ 枇談者についての所見・感想

・側索硬化症の疑いが強いようだ。

Ｃ

　

指導の内容

　　

・北大神経科の上野先生に連絡，相談に行くこと。

　　

・28日の検診を受けること。

　　

・3,000円寄付あり。
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■ - ㎜ Ｊ

¶ =

‥一一-一一一

石490037

北海逆難病迎

④

　

男・（女）



相談受付口

　

昭和49年６月25日

医

　

療

　

・

　

生

相談受付者氏名

相談（また９;①塵隻

　

２

　

手紙

回答）方法

　　

３

　

電。

　　

４

　

他

北
１
２ タクシー

相談場所

-
ｽ・電車

３

　

医f

７

活

　

相

　

談

　

票

　　　　　　　

一一

　

伊

　

藤

ガソリ

　　　

AS.490033

北海道難病連

Ａ

　

相談籾こついて：①住所札幌市

　

②氏名

　　　　　　　

③年齢

　　　

④男・（女）

　　　　　　　　　

⑤病名

　　　　　　

⑥病名不明

　

相談者の訴え，あるいは相談の主な内容

　

・昔死亡した弟が血友病であったと言われている。

　

・娘が結婚適齢期になっているが，保因者であるかどうか心配。相談できる医者を紹介して

　　

ほしい。

　

・もう一人の弟は健常。息子一人（18歳）も健常。

Ｂ

　

絹談者についての所見・感想

Ｃ

　

指導の内容

　　

・国立札幌病院の佐藤先生へ連絡，紹介状をもたせる｡･

一

相談受付日

　　　

JIS.490021

北海道難病連

昭和49年６月13日

旦溥二よ

一一
｜

　

相談受付者氏名

活

　

相

　

談

　

票

一一一

伊

　　

藤

①

　

住所

　

不定

　　　

②

　

氏名

⑤

　

病名

　

脳溢血後遺症による左半身不随

　

③

　

年齢

　

50

　　

④（男）

⑥

　

病名不明

相談者の訴え，あるいは相談の主な内容

　

・今晩から泊るところがない。（今までは昔の友人のおばあちゃん宅にｰおばあちゃんが

　

心臓を悪くしたので出るように言われた）
・暖い地方の身障施設に入りたい。
・障害年金（25,000月円）９月分まで７万５千円受けとったが，ｎ日タクシーで５万円紛失。

　

東署に届け出，難病連を紹介される。

・離婚（子ども５人は母親に）。
・白石区で生保打ち切り，中央区で申請中。

・間借りを捜しているが，どこでも断られる。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

一一一一
Ｂ

　

相談者についての所見・感想

　

・問題ありそう。

Ｃ

　

指導の内容

　　

・道へ電話，対応策を考えてもらう→中央区福祉，宮北さんへ辿絡→南で保護を開始してい

るとのこと。
勤医協甲斐さんにヶ－ス依帆→中川さん担当。

― 277 ―



相談受臼゛日 昭和49年６川O日

医

　

療

　

・

　

生

　

活

　

相

　

談

　

票
-
｜

　

相談受付者氏名

　　

かすみ

Ａ

　

相談者について：①

　

住所

　

札幌市

　　

②

　　　　　　　　　　

⑤

　

病名

　

未熟児網膜症

　

相談者の訴え，あるいは相談の主な内容

氏名

　

⑥

　

病名不明

・札幌市中央福祉事務所の係の方から連絡。

・その後母親から連絡。

・未熟児網膜症の会に入会したい。

・室蘭，ロ綱病院にて出産。

・現在は盲学校３年生。

・両眼ともまったく見えない。

Ｂ

　

相談者についての所見・感想

Ｃ

　

指導の内容

　

未熟児網膜症の会に連絡。

相談受付日

　

昭和49年５月31ロ

医

　

療

　

・

　

生

１

　

相談受付者氏名

③

　

年齢

活

　

相

　

談

　　　

－

　

伊

　　

藤

一一一一一

　　　　

AS.490019
-

　　　

一一=

北海道難病辿

④（男）・女

　　　

Ai 490016
一一一一一

北海道難病辿

Ａ

　

相談者について：①

　

住所

　

旭川市

　　

②

　

氏名

　　　　　　　　

③

　

年齢

　　　　　　　　　　

⑤

　

病名

　

筋無力症

　　

⑥

　

病名不明

　

相談者の訴え，あるいは相談の主な内容

　　

・旭川日赤病院が特定疾患の現物給付を拒否している。

　　

・道と委託励約を結んでいないので療養費払いの方法となっている。等

Ｂ

　

相談者についての所見・感想

④（男）・女

Ｃ

　

指導の内容

　　

・道，日赤道支社，旭川日赤病院等へ直接確認をし，３度にわたり道，道支社より指昨を強

　　

化するよう要請。
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医

　

療

　

・

　

生

　

活

　

相

　

談

　

票

Ａ

　

相談者について：①

　

住所

　

ｵL幌市

　　

②

　

氏名

　　　　　　　　　　

⑤

　

病名

　

サルコイドーシス

　　

⑥

　

病名不明

　

相談者の訴え，あるいは相談の主な内容

　　

・医療費公北負担について，その手続きについて。

　　

・サルコイド｀－ジスも公費負担になるのか。

③

　

年齢

　　　

Ai.490012

北海道難病巡

④男・（女）

Ｂ

　

相談者についての所見・感想

Ｃ

　

指導の内容

　　

・難病連より医療費請求書，その他必要占類を送付。

医

　

療

　

・

　

生

　

活

　

相

　

談

　

票

"〃･･･
Ａ

　

相談者について：①

　

住所

　

札幌市

　　

②

　

氏名

　　　　　　　　

③

　

年齢

　　　　　　　　　　　　　　　　

⑤

　

病名

　

筋ジストロフィー症

　　

⑥

　

病名不明

　　　　

yfS490138

”
北海道難病連

④（男）・（女）

相談者の訴え，あるいは相談の主な内容

　

・病院内で親と患者，病院側と半年に１度程度でも何か行事をしてはどうか。

　

・みんなで揃って食事をして話し合う場を持ちたい。

　

・ジンギスカンまたはブタ汁の会などはどうか。

Ｂ 相談者についての所見・感想

・大変に良いことです。前から思ってはいました。

・病院または学校側に頼りすぎたきらいがあります。

Ｃ

　

指導の内容

　　

・病院側と話し合って，ｎ月頃に実行したい。

　　

・全員集合ができなければ，各病棟ごとに川町を決めたい。
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相談受付日

　

昭和49年７月25日

　　　　　

㎜

　　　　　

■■㎜㎜㎜㎜-W-〃4a－
ｕ匹’お１賢

　

官7

"･

　　　　　

〃I㎜■--
相談（またに①恋隻

　

２

　

ご

回答）方法

　　

３

　

電話

　　

４

　

ｆ

医

　

療

　

・

　

生

相談受け者氏名

　　

３

　

電話

　

ｉ

Ａ

　

相談者について：①

　

住所

　

北檜山町

　　　　　　　　　　

⑤

　

病名

　

スモン病

　

相談者の訴え，あるいは相談の主な内容

活

　

相

　

談

　

票

野

　　

田 勉

　

一 一

一 一 一

　　

AS. 490140

一一一‥-一一

北海道難病辿

一

北海道スモンの会

②氏名

　　　　　　　

③年齢52

　

④（男）・女

⑥病名不明

・北檜山町立病院に入院中。病状悪化の傾向にあり，精神面においても耐えがたい苫情があ

　

り，力づけのため慰問した。

Ｂ

　

柑談嗇についての所見・感赳

　　

・治療法の決め手となる医療が発見できない現況で入院による孤独感と，訪れる人もなく，

　　

寂しい思いをしているように感じられた。

Ｃ

　

指導の内容

　　

・力づけと（精神面）食物による養生方法などについて説明する。

相談受付日

　

昭和49年12月３日

白匹お

　

１

　

詰

　

ｊ

旦戸奏

時

　　

間

　

４

劈_療二包

－

　

一一
｜

　

相談受付者氏名

手
他

２
４

タクシ
ど

　

１

活

　

相

　

談

　

票

紙 1

　

相灸場所

－
バス・電車

野

　　

田

セ

－ － － － － － －

- 一 一

－〃
勉

北 海

北海道スモンの会

ンター

　　

２
員宅

　

⑤
の他（

一
一一

Ai 490141

一一一-一

逆難病辿

－ -

一一一-一一●---一一一一一
所・

　

３

　

代表者宅

６

　

会合にて

一一‥－－

　　

－

　　　　　　

一一
ガソリン）

　

1,000円

　　

円

　　

４

　

その他

　　　　

円

-9-- ---　　　’ --一一㎜㎜■　■■I--　　　　　　㎜■■

Ａ

　

相談者について：①

　

住所

　

石狩町

　　　　　　　　　　

⑤

　

病名

　

スモン病

　

相談者の訴え，あるいは相談の主な内容

②

　

氏名

　

⑥病名不明

③

　

年齢

　

46

　　

④

　

ｸﾄ（女）

・家庭相談，病状より日常の生活面において困難なる状況下にあり，家族の協力と理解を深

　

める必要より相談がなされた。

- － - - －

－－ - －

・スモソ病の特異性に基づき，家族の理解と協力なくしては現在の患者にとって苫痛に耐え

　

難い様子であった。

Ｃ

　

指導の内容

　

・精神而ならびに家族協力，理解のため一般スモソ患者の苫しみを,納附のゆく方法で説肌

　　

力づけをした。

-

― 280 ―



- ‥
･ - 一 一

相談受付日

　

昭和49年６月

　

日

医療一生

一一一一一一一

　　　　

一一一一

　　　

一一

相談受け方法

　

（4）詰

　

Ｍ茫

一一

　　　　

-

　　

一一一一

相１’（

　

－

　　

①

　

而接

　　

２

　

手紙

　

談

　

または

　　　

…埋

　　　　　

｜
回答）方法

　　

３

　

心“11

　　

4 他

経

一
時

北

一

間

１

２

"
(
Ｍ

-‥-

　　　　　　　

-‥一一‥一一一一一一-

　

Ａ

　

相談者について

・電話・

①
⑤

活

　

相

　

談

　

票

ガソリン

した時間

　

およそ

　

２時問

‘

　　

･－’－‾‾.‾Wこｰ”‾-7〃----

　　

‾

　

住所

　

札幌市

　　

②

　

氏名

　

病名

　

再生不良性貧血

　　

⑥

　

病名不明

相談者の訴え，あるいは相談の主な内容

　

・病気の治療。

　

・新鮮血の要求。

　

・退院後の生活。

一一一一一一一一一一－－－一一
Ｂ

　

相談者についての所見・感想

　

・わりと元気である。

Ｃ

　

指導の内容

　　

・新鮮血の供給の約束。

一一

一一

-

　

－ － － ● ● － 一

一 - 一 一

相談受付日

相談受付方法

相談（
回答）

経

一

時

　

---

Ａ

Ｂ

また4

方法

-

費
ｌ
り
４

一一一

　

M 490142
一一

北海道難病連

-－

むその他

　　　　

円

　　

_＿______＿
-

■ 〃

一 一

③

　

年齢

　

26

　　

④

　

男・（女）

昭和49年７月

　

日

１

１
３

　

よ

　

間

　

１

　

向m-'U.

　

H

　

2

　

交通に要
一一一･一一
相談者について：①

医

　　

２手紙

　　

旦』（

　　

②

　

手紙

　　

４

　

他

①タクシー

　

療

　

一一一

生

　

活

　

相

　

談

　

票

相談受け者氏名

　　　　　　

１

相談場所

　

４

ス・

　

３

要した時間

　　

時間Ｕ

およそ

　　

時間

－＝一一一一一

一

一

一 好

　　

隆

　　

志

　　　　

M 490144

"
北海道難病連

ガソリｙ）

　　　　

円

　　

円

　　

４

　

その他

　　　　

円

住所

-･一一

　　　

一一一･一一一一

　

-
相談者についての所見・感想

・肉体的にかなりまいっている。

一一一

札幌市

　　

②

　

氏名

　　　　　　　　　

⑤

　

病名

　

再生不良性貧血

　　

⑥

　

病名不明

相談老の訴え，あるいは相談の主な内容

　

・献血手帳の確保。

Ｃ

　

指導の内容

　　

・献血手帳を５附（1000cc）を送る。

③

　

年齢

　

72

　　

④

　

男・（女）
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９

　

間いSI

医

　

療

　

・

　

生

　

活

　

相

　

談

　

票

　　　　　

& 490146

匹
北海道難病辿

③

　

年齢

　

23

　　

④（男）・女

医

　

療’生

　

活

　

相＿談

　

票．_．

｜

　

相談受付者氏名

　　

小

　　

林

　　

ミサコ

　　　

A 490147

北海逆難病辿

一一一--一一一一
３

　

電話

　

｜解談賃付ぷ

　

小鳩会北海道支部

　　　

--

　

●皿〃

　

¶-- -

　　　　　

１

　

センター

　　

２

　

各会事務所

　　

３

　

代表者宅

相談場所

　

４

　

役員宅

　　

５

　

忠者宅

　　

６

　

会合にて

　　　　　

７

　

その仙（

　　　　

）

-

－282－

③

　

年齢

　

27

　　

④

　

男・（女）

Ａ

　

相談者について：①

　

住所

　

札幌市

　　

②

　

氏名

　　　　　　　　　　

⑤

　

病名

　

再生不良性貧血

　　

⑥

　

病名不明

　

相談者の訴え，あるいは相談の主な内容

　　

・退院後の生活について。

　　

・病気の治療について。

Ｂ 相談者についての所見・感想

・退院後の生活不安のため，精神状態が不安定である。

Ｃ

　

指導の内容

　　

・退院後の生活設計にづいて。

相談受付日

　

昭和49年９月13日

相談受千竺ごげＬｊコ町

昆μＰ(A)礁

　　

ｌ

　

び勺

Ａ

　

相談者について：①

　

住所

　

札幌市

　　

②

　

氏名

　　　　　　　　　　

⑤

　

病名

　

ダウン症候群

　　

⑥

　

病名不明

　

相談者の訴え，あるいは相談の主な内容

　　

・ダウン児について全般の説明かほしい。

Ｂ 相談者についての所見・感想

・当初の気持ちが，病名を聞かされて数日目だけに顔色が変わっている様子でした。一ヵ月

　

間，毎日のように各相談員が訪ね，自殺も図られたようでしたが，３ヵ月も過ぎたころ見

　

違えるほど元気になられました。

Ｃ

　

指導の内容

　　

・同じ患児を連れて行ったり，再度訪ね，話し合いました。



　　　　　　

Ai. 490149

㎜㎜--ふ

北海道難病連

相談受付日

　

昭和49年10月８日

－

　　　　　

－

　

昆)(恰1レ

米訪

　　

５
一一

而接

　　

2

?R話

　　

４

堅療’生

一一
｜

　

相談受付者氏名

活相談票

　　

一一
谷

　　

口

　　

宏

　　

子
---

　　

一一一一一一一‥一一

　　　　　　　　

一
３

　

電話

　

１吏談S付ly

　

小鳩会北海道支部

　

２

　

手紙

　　　　　　　

１

　

センター

　　

２

　

各会;

　

４

　

他

　　

|

　

相談場所

　

４

　

役貝宅

　　

５

　

患者宅

　　　　　　　　　　　

７

　

その他（

　　　　

）
-一一一一

　

一一・－－－一一
タクシー

　

②バス・711車

　

③国鉄

　

④ガソリン）

ど

　　　　

円

　　

３

　

医師等謝礼

　　　　

円

　　

４

　

ｊ

　　　　

一=･＝-■J･㎜㎜r--･･-･－ J■㎜･

Ａ

　

相談者について：①

　

住所

　

札幌市

　　

②

　　　　　　　　　

⑤

　

病名

　

ダウン症候群

　

相談者の訴え，あるいは相談の主な内容

　　

・患兄の育児について。

　　

・社会の福祉について。

　　

・将来について。

氏名

　

⑥

　

病名不明

一一一一一一‥

　

－

③

　

年齢

　

27

　　

④

　

男・（女）

・初対面では非観的でしたが，話すうちに気持ちが明るくなってきたようだ。

一 一 一 一

一一一一

　

一一

Ｃ 指導の内容
・子どもへ愛情と勇気をもって接すると必ず良い成長を示してくれると先輩の記録をもとに

　

説明する。

-･-

　　

Ｃ

育成医療
担
険
負
保
己
会
自
社

11,000円

　

3,900円

35,000円

　　　　　

._.＿

　　

_･_＿

　

＿
一一一一一一一一………--

医

　

療

　

・

　

生

　

活

　

相

　

談

　

票

こ二_ﾆy..フユ･一二_’‾‾‥.こし｀二

　　

Ai 490152
-

北海逆難病連

５こ元レ。而４石高Ｔ心証ぷ臨

　

。’ｉ’４‾ｉｊ

　　

‥一一一

　

一一

　

-一一一一‥一一一一_____

　

__＿_＿‥___＿＿

　

臼97ぶ

　

１

　

錆

　

Ｍ診

　

301P影傭

　　

北海道側わん症児を守る会

　　　　　　　　

一一一一‥-一一-

　

一一一一一一一一一

　　

一一一一一

　　

笹･

　　　

．

　　

１

　

而接

　　

２

　

手紙

　　　　　　　　

１

　

セベター

　　

２

　

各会事務所

　　

３

　

代表者宅

　

a馨

）

（jy荒は

　

③

　

電話

　　

４

　

他

　　

1

　

相談場所

　

４

　

孚急祐
（

　

５

　

患で宅

　　

６

　

会合にて

一･

　　　　　

¬J----■〃I㎜■㎜

　　　　　

〃一 -･●･ふ 〃＝I-J

　　　　

il’
1　交通費（①タクシー　②バス・電車　③国鉄　④ガソリン）　　　　円

　

経

　　

北

　

２

　

おみやげなど

　　　　

円

　　

３

　

医師等謝礼

　　　　

円

　　

４

　

その他

　　

120円（電話代）

"･-ry一一一皿㎜･--･･

　

㎜■■■

　　　

皿|㎜■･

　

･--〃ｒ--”’ｉ･-

　

|･．

　

ｉ

　

１

　

而接・電話・手紙に要した時間

　　

時間12分

　

時

　　

間

　

２

　

安通に要した時間

　

およそ

　　

時間

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

-

　

-‥

　　

一一一一一一一一一一-

　　　

－

Ａ

　

相談者について：①

　

住所

　

小樽市

　　

②

　

氏名

　　　　　　　　　　

⑤

　

病名

　

側わん症

　　

⑥

　

病名不明

③

　

年齢

　

13

　　

④（男）・女

相談者の訴え，あるいは相談の主な内容

　

・48年度に補装具を作ったので，育成医療の対象になったので全額お金が戻るとのことであ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

■』･--●

　

・･=●･,.I･－j･--丿ゝl♂●・

　

lf丿~’1111fゝ♂-Wl l /●ﾐ　　F　IV･
.･.-

だが，小樽の保健所から呼びだしがあって行ってみると，身体障害児補装具修理券とい
つh-'J'i

　

･j ･1・■/■"^M卜μｉｺht＼l-l”^'■JI-/ /^ >^IJ 1sノノ｀゛●J/－’一一/　’f･●●●r--･-･‥-
うものをよこしたが，どういうことなのか。

　

今度補装具を作るときには自己負担金3,900円だけで作れますとのこと。

-

たようである。

　

一一
指導の内容

・育成医療の対象者になる，ならないより，保険種順によっても，また所得によっても大変

　

ちがう点がある。北大の医療社会保険窓口にて聞くことをすすめた。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

一一一

－283－



医

　

療

　

・

　

生

　

活

　

相

　

談

　

票

　　

AS. 490157

一一一‥

北海逆難病辿

一

　

一一一一一一

　

一一-一一

相談受付日

　

昭和49年９月17日

　

｜

　

相談受付者氏名

　　

奥

　　

村

　　

美智子

　　　　　　　

-・¬－=yW¶瞬皿■-皿-〃

　　　

㎜
柑談受付方法

　

１

　

蛮鴛

　　

ｇ

　

憲紙

　　

３

　

電話

　

｜

　

素談賃付右

　　

北海道側わん症児を守る会

　　　　　

-㎜㎜㎜皿〃----

　

i皿=皿･■.-
相談（

　

－

　

１

　

面接

　　

２

　

手紙

　　　　　　　

１

　

セ７タ‾

　　

２

　

各会事務所

　　

３

　

代
1;1芯、または

　

３

　

電話

　　

４

　

他

　　

ｊ

　

相談場所

　

４

　

役員宅

　　

５

　

患者宅

　　

６

　

会合にて

㎜㎜

　　　　　　　　　　

-㎜㎜㎜皿〃-----皿-皿･■--

　　　　　　　　

-･ｌ

　

相談（た

　

１

　

面接

　　

２

　

手紙

　　　　　　　　

１

　

センター

　　

２

　

各会事務所

　　

３

　

代表者宅

　

回蓉）jﾌｼyi

　

3

　

電話

　　

４

　

他

　

ﾄ

1談場所

　

４

　

･rOflll (　5　地ず宅　　６　会合にて__

　

＿

　

＿_

　

縦

　　

’‘

　

１

　

交通費（①タクシー

　

②バス・電車

　

③国鉄

　

④ガソリン）

　　　　

円

　　　

費

　

２

　

おみやげなど

　　　　

円

　　

３

　

医師等謝礼

　　　　

19

　　

4

　

その他電話189円
←

　　

-

　　　　

-㎜-㎜

　　　　　　

W一

　

時

　　

間

　

１

　

而接・電話・手紙に要した時間

　　

時間27分

　　　

”

　

２

　

交通に要した時間

　

およそ

　　

時間

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

＿＿_＿．に･.゜一一~-

　　　　　

一一一7Γ...7¬7こ一二･----:_

　

--･._こして丿こ

　

こ十一二_J

　

‾，...,--‾’

　

7
Ａ

　

相談者について：①

　

住所

　

札幌市

　　

②

　

氏名

　　　　　　　　

③

　

年齢

　　　　

④

　

男・女

　　　　　　　　　　

⑤

　

病名

　

側わん症

　　

⑥

　

病名不明

　

相談者の訴え。あるいは相談の主な内容

　　　

高21………r,り学頃から親は何となく気にしていたが，病院へ行かなかった。だいたい身長

　　　　　　

２人

　

がとまってきたのでまあまあ安心。

　　　

中

　

f………38°装具をつけること比なった。

　　　　

たまたま姉の子どもが成長がとまりつつある年齢に達したので補装具は一人分ですんだ

　　　

が，これが２人とも補装具をしなければならないということであれば，親もどうしていい

　　　

か本当に……。原因がわからないとのことで，毎日の食生活が不安でなりません。補装具

　　　

をつけるときは前もって連絡していくのでしょうか。

　　　　　　　　　　　　　

－

　　　　　　

―ｌ･

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

－
Ｂ

　

相談者についての所見・感想

一 一 一 一" = 〃㎜ ･ = -

㎜㎜

　　　

㎜¬■㎜－

Ｃ

　

指導の内容

　

・私どもの子どもも側わん症と診断された時のショックは大変大きかったが，００さんの場

　　

合はまだまだショックが大きかったことと思いますが，治療も大切ですが，家族の方の協

　　

力が一番かと思います。特にお母さん，お父さんは精神的に大変だと思いますが頑張って

　　

下さい。補装具屋さんの電話番号を知らせ，前もって連絡してごらんなさい。

相談受付日

　

昭和49年1月11日

医 療

　

・

　

生

　

活

　

相

　

談

相談受付者氏名 伊

　　

藤

一一一‥一一

　

一一一一
一

　

一一一‥

　

i丑i

　

-

　

ﾌ７で

一 一 一 ・

一 一 一 一

　　

AS.490111
一

北海道雌病述

　　　　　

_._

　　

__＿＿＿_.

　

__＿__

　

_____＿_

回１防ぬｌ

　

賢

　

丿詐

　

ＪＪ口賢影諾

　

筋

　

無

　

力

　

症

　

友

　

の

　

会

　　　　　　　

㎜㎜－－

　　　　

㎜㎜心--〃

　　

-
相談

　　

－

　　

１

　

而接

　

‾乃

　

手紙

　

‾

　

‾‾‾‾‾｀‾'‘‾①‾‾フジｊ‾こ

　　

２

　

各会小筋所

　　

３

　

代表者宅
屁)(jy計

　

３

　

ｏ

　

４

　

１

　

ﾚ

゛゛

　

４問訟

(

　

５町戸

　　

６

　

会合にて

　　　　　

■㎜皿

　　

===･=･=

　

㎜㎜㎜㎜皿㎜㎜㎜-"----　　･--- - --.一㎜㎜　　　　　　　　　--

　　

･y

　

I

　

交通費((rタクシー

　

②バス・電車

　

③国鉄

　

①ガソリソ)

　　　　

円経

　　

費

　

２

　

おみやげなど

　　　　

円

　　

３

　

医師専謝礼

　　　　

円

　　

４

　

その他

　　　　

円

　　　　　　　

-一一一一一一一一一一
6

　　

1,9

　

1

　

mm ■m話・手紙に要した時間　　時間10分

Ａ

　

相談者について：①住所豊浦町

　

②氏名

　　　　　　　

③年齢60

　

④（男）・女

　　　　　　　　　

⑤

　

病名

　

重症筋無力症

　　

⑥

　

病名不明

　

机淡者の訴え。あるいは相談の主な内容

　

・豊浦町保健婦山田さんより。

　　

現在，国保病院に入院中，急に容態が忠くなっているので，伊達日赤に転院させたいが，

　　

付添で困難。豊浦国保は指定病院でないので無料にならない。何か良い方法はないか。１

　　

年前発病。

-

Ｂ

　　　　　　　

----･-

　　

㎜■㎜･---
相談者についての所見・感赳

　　

(佐々木保健婦は転出)

一一
㎜■㎜皿 = ■ ■

一 一

－284－

Ｃ

　

指導の内容

　　

・市立札幌病院へ入院。手術をすすめる。



医

　

療

　

・

　

生

　

活

　

相

　

談

　

票

---

　　

゛゛‾‾”’ご.yW-F¶W-W-’ ―‾ｺ‾
ぷ長而√11．長石硲Ｔｎ瘤ｕk‾‾ii

　

i

　　　　　　　　

＿‥＿＿･_

　

一一

　

--
臨おわﾚﾐl）超ヤ

ｏ（ｎ,1 9J）胆ﾀﾞ’工
川答）方法

　　　　

尼¨¨ヽ

Ａ

　

相談者について：①

　

住所

　

札幌市

　　　　　　　　　　

⑤

　

病名

　

筋無力症

　

相談者の訴え，あるいは相談の主な内容

②

　

氏名

　

⑥

　

病名不明

AS. 490113

北海道難病迎
- ･
-

・６月１日より基準看護が実施される。現在の付添婦がいなくなると大変困る。

Ｂ

　

相談者についての所見・感想

一 一

Ｃ

　

指導の内容

　

・至急問題としてとりあげる。

　

・北大職組，病院班と共闘。

　

・自治労，道民生路に申し入れ。（口頭）
一 一

”－¶＝＝

　　　

Ｊａ = － －

　 　 　

＝ ＝ ・ －

　 　 　

■ ㎜Ｗ■

－ －

　 　 　

一 一

　 　

－ 一 一 一 一 一 一

･ － － －

－--

　

一一一

　

医 療

　

・

　

生

　

活

　

相

　

談

　

票

ご二二

　

-こ丁

　

‾.‾‾‾｀‾77‾-一一2

相談受付者氏名

　　

伊

　　

藤

②

　

氏名

　

㈲

　

病名不明

前まで，ご主人は病院へ泊り込み通勤していた。
なく退院だが，帰るところがない。

一一

③

　

年蛉

．．

　　

．

　

①

　

面接

　　

２

　

手紙

　　　　　　　

Ｉ

　

センター

　　

２

　

各会事務所

　　

３

　

代表者宅
昌?
）

（jｼ乃斤

　

３

　

電謡ヽ

　

４

　

他

　

》
日談Ｊに‰琴息祐

（病
函患名’宅

　

６

　

会合にて

ｰ･‥－－－－－－－－－－

　　

一一一一一

　

一

　

一一

　　　

;11

　

1

　

交通費（①タクシー

　

②バス・電車

　

③国鉄

　

④ガソリン）

　　　　

円
経

　　

北

　

２

　

おみやげなど

　　　　

円

　　

３

　

医師等謝礼

　　　　

円

　　

４

　

その他

　　　　

円
-一一

　　

一一

　　　

●----･-･－－－－－‥･------一

　

一

　　

‥一一一一一一一一一一

i･

　　

,n 1　而接・電話・手紙に要した時間　　時間　分
時

　　

間

　

２

　

交通に要した時間

　

およそ

　　

時間

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

---

③

　

年齢

　

33

　　

④

　

男・（女）

　　　

M. 490115

北海道難病連

筋

　

無

　

力

　

症

　

友

　

の

　

会

両

　

男・（女）

＿_

　

←〃

一一一一一一
- ａ = ■ ■

　 　

＝ － ＝

相談受付日

　

昭和49年４月26日

Ａ

　

相談者について：①

　

住所

　

札幌市

　　　　　　　　　　

⑤

　

病名

　

筋無力症

相談者の訴え，あるいは相談の主な内容
・市（厚別駅）の拡張エ･IFで立退きをさせられる。（５月中）

　

市営住宅を斡旋してくれるはずだったが，最近になってご主人の収入が基準を上回ってし

　

るとの理由で却下された。（保健婦が伝えてきた）

・現在のアパートの家持は5,000円。・

　

一
一

Ｃ
営
と
在
日
も

市
市
る
現
４
ま

　　　

一一一
一一一一

Ｂ

　

相談者についての所見・感剋!

一一一
Ｃ

　

指導の内容

・市公

一瓦木

生部長の立野氏へ電話，善処を要望。
係長より電話。

計両課では「善処したい」とのこと。

課では「特例は認められない」とのこと。

の話し合いで解決したいので，30ロまで返事を待ってほしい，ということ。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

一

　

一

－285－



医

　

療

　

・

　

生

　　　　

一一
相談受付日

　

昭和49年４月27ロ

　

｜

　

相談受付者氏名

相談受付方法
ここに

　

バぽ

nR)方回l

　

3

　

電話

２
=-・
紙

　　

３

活

　

相

　

談

一一

　

伊

　　

藤

票

　　　　

Ao.49Q116
一一

北海道難病連

筋

　

無

　

力

　

症

　

友

　

の

　

会

Ａ

　

相談者について:①住所札幌市

　

②氏名

　　　　　　

（ｉ年齢

　　　

④

　

男・（女）

　　　　　　　　　

⑤

　

病名

　

筋無力症

　

⑥病名不明

　

相談者の訴え，あるいは相談の主な内容

　　

・「基準看護闘争の影響で本日より病床婦がいなくなるので洗たく等は自分でするように」

　　

と婦長がチラシを配って歩いたが，自分の力では洗たくはできない。身の回りを片づける

　　

ことができなくて困る。

Ｂ

　

相談者についての所見・感想

　　

・病院側の言い分は，患者に責任を押しつける卑れつなやり方。

Ｃ 指導の内容

・汚れ物などは，病室内に秘み上げておいたら？

　

しかし，不衛生になるのは困る。

・具体的指導はできなかった。

医

　

療

　

・

　

生

　

活

　

相

　

談

　

票

Ａ

　

相談者について：①住所

　

根室市

　

②

　

氏名

　　　　　　　

③

　

年齢

　　　　　　　　　

⑤病名

　

未熟児網膜症

　

⑥病名不明

　

相談者の訴え，あるいは相談の主な内容

　

・子どもがまだ小さいので，今後のしつけ方等，また，病院等の関係。

　　　

Ai 490160
－

　　　　　　　

－

北海道姚病連

④

　

男・女

Ｂ

　

相談者についての所見・感恕

　　

・大変なショックを受けていたが，同じ子どもがいることによって会に入ることにしてもら

　　　

う。漁師町なので，病院に対しては強い態度で当れない様子であった。

Ｃ

　

指導の内容

　　

・障害者手帳と診断書をとること。

　　

・会のあり方等。

－286－



医

　

療

　

・

　

生

　

活

　

相

　

談

　

票

　

Ai.490161
一

北海道難病巡
-

　　　　　　　

--一一

　　　　　　　

一一

　

-

　

-

　　　

一一一一一

　　

一一

　

-

　

一一一=-皿=･

　

㎜㎜㎜■･■㎜㎜㎜Wr＝=＝＝==＝－=皿四a

　　　　　

･-■-I¶四=･･--〒===

　　

-･=

　　　

－

　　

㎜

　

一

　

a

　

y'=¬
和談受け日

　

昭和49.f｢9月10日

　

｜

　

相談受付者氏名

　　

田

　　

中

　　

義

　　

之

　　　

－

　

一一‥--一一

　

一一一一

　　　　

一一一

相談受付方法

　

１難(§)診

　

ｏな｜Ｐ紗1

　

未熟児網膜Ｐｒｌリ帽

　

、

　　

.,> 1　而腰‾‾‾スM)‾‾手眠‾‾‾　　　　‾j‾‾セッター2　各会事霧所‾‾Ｔ'憚廬海兎‾‾'‾閤
)
(jy胆

　

３な

　

14

　

゛

　

ﾄ９゛

　

４問祐
(

　

５町戸

　　

６

　

会合にて

　

ｰ-------------‥-----

　

一一一
琵二心読緋訂クシードヅ臨器lt(゛)ｏヤ)４．Ｊ

　

円

　　　　　　　　　　　　　　　

'-'

　　　

一一一-●一一皿･-

　　　　　　　

--･-一

時

　

間４
－
・電話・手紙に要した時間

　

１時間

　

分

に要した時間

　

およそ

　　

時間

－

　

'二_こ__.7こー

　

‾･.二¬.‾こｰ'‾"‾‾‾

　　

‥7‾

Ａ

　

相談者について：①

　

住所

　

苫小牧市

　　

②

　

氏名

　　　　　　　　　　

⑤

　

病名

　　　　　　　　

⑥

　

病名不明

　

相談者の訴え，あるいは相談の主な内容

③

　

年齢 ④

　

男・女

・孫が保育器に入っているので，どの病院へ行って検査を受けたら良いのか。

Ｂ

　

相談者についての所見・感想

　　

・未熟児網膜症について関心があること。また，会があることも認識していたことは大変心

　　

強く感じる。

Ｃ

　

指導の内容

　

・北大と函館の江口眼科。

　

・他に天理よろず病院の永田先生の所，東北医大，等を紹介。

医

　

療

　

・

　

生

　

活

　

相

　

談

　

票

　　　

AS.490162

北海道難病迪

相談受け口

　

昭和49年７月23日 相談受付者氏名

　　

田

　　

中

　　

義

　　

之

Ａ

　

相談者について：①

　

住所

　

旭川市

　　

②

　　　　　　　　　　

⑤

　

病名

　

未熟児網膜症

　

相談者の訴え，あるいは相談の主な内容

氏名

　

⑥

　

病名不明

・退院したばかりの子どもの日について眼科の紹介。

・東京慶応病院へ一緒に行く。

③

　

年齢 ④

　

男・女

Ｂ

　

相談者についての所見・感想

　

・診察結果，右

　

期，左２期で自然治ゆしてきているので手術は行なわず様子をみることに

　　

したが，大変に喜んでもらえたと思う。_＿____

Ｃ

　

指導の内容

　

・7/28

　

慶応病院一予約してすぐ行く，

　

・Tin　c乃宿泊所予約

　

・他に東北医大へ電話で問い合せ等。

－287－



医

　

療

　

・

　

生

Ａ

　

相談者について：①

　

住所

　

石狩町

　　　　　　　　　　　

⑤

　

病名

　

白血病

　

相談者の訴え，あるいは相談の主な内容

②
⑥

活

氏名

病名不明

相

　

談

　

票

　　

Ao.4S0164
一一一一一一

北海道難病辿

③牟齢19

　

④男・（女）

・病院退院希望と物理（電子マイナスイオン）療法について。

Ｂ

　

相談者についての所見・感想

　　

・西洋医学に対する不信が強い。

Ｃ 指導の内容

・医学的，科学的証明が弱い。電子イオンについては事実を言うものの，患者及び患者の親

　

の精神的安定として判断。

相談受付日

　

昭和49年６月６ロ

医

　

療

　

・

　

生

Ｗ

　　　　　　　　　

-･ふ..･㎜･心

　

相談受付方法

　

(ﾐl)靉

　

ＩＰ

　　　　　　　

－‥－一一

　

昌賜ご曾礁

　

晋ご

相談受付者氏名

　　　　

-

　　

３

　

電話

　

｜

活

　

相

　

談

　

票

　　　

一一

　

-

小

　　

倉

　　

光

　　　　　

１

　

センター
相談場所

　

４

　

役員宅

　　

５

　　　　　

７

　

その鼓ぐ

男

　　

AS.490171

　　

---

北海道難病連

地域福祉研究会「由仁」

事務所

　　

３

　

代表者宅

　　

６

　

会なにて

　　　　　　

-

　

-一一一一一一

　

一一一

　　

訓

　

１

　

交通費（①タクシー

　

②バス・電車

　

③国鉄

　

④ガソリン）
経

　　

費

　

２

　

おみやげなど

　　　　

円

　　

３

　

医師等謝礼

　　　　

円

　　

４

　

その

　　　　

ｰ

　

‥一一一一一一一一一一一一一一

１

　　

１

　

１

　

面接・電話・手紙に要した時間

　

１時間30分
時

　　

間

　

２

　

交通に要した時間

　

およそ

　　

時間

Ａ

　

相談者について：①

　

住所

　

由仁町

　　

②

　　　　　　　　　　

⑤

　

病名

　

相談者の訴え，あるいは相談の主な内容

　　

・現在入院している病院が適当か否か。

Ｂ

　

相談者についての所見・感想

氏名

⑥

　

病名不明

　　　

700円

－

③

　

年齢

　

20

　

④

　

男・（女）

Ｃ

　

指導の内容

　　

・医者を信ずることを言う。
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A 490173
一一

北海道難病連

相談受付日

　

昭和49年６月９日

FＪノ生

之

　　

一一一
｜

　

相談受付者氏名

活

　

相

　

談

　

票

㎜･･

　　　

===㎜

　　

小

　　

倉

　　

光

　　

男

Ａ

　

相談者について：①

　

住所

　

由仁町

　　

②

　

氏名

　　　　　　　　　　

⑤

　

病名

　

進行性筋ジストロフィー

　

相談者の訴え，あるいは相談の主な内容

　　

・結婚について。

Ｂ

　

相談者についての所見・感想

Ｃ 指導の内容

・結婚が可能であることを説明。

　　　　

③

　

年齢

　

24

⑥

　

病名不明

④（男）・女

Ａ

　

相談者について ①
⑤

医

　

療

　

・

　

生 活

　

相

　

談

　

票

住所

　

札幌市

　　

②

　

氏名

病名

　

進行性筋ジストロフィー

　　

⑥

相談者の訴え，あるいは相談の主な内容

　

・福祉事務所の対応に関する批判。

Ｂ

　

相談者についての所見・感想

Ｃ

　

指導の内容

　　

・もう１度対応することをいう。
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JlS.490174

北海道難病巡

　　

③

　

年齢

　

28

　　

④

　

男・（女）

病名不明



Ao. 490178
-

一 一

医

　

療

　

・

　

生

　

活

　

相

　

談

　

票

Ａ

　

相談者について：①

　

住所

　

函館市

　　

②

　

氏名

　　　　　　　　　　

⑤

　

病名

　

進行性筋ジストロフィー

　　

⑥

　

相談者の訴え，あるいは相談の主な内容

　　

・ボランティア，ホームヘルパーの依頼

　　

③

　

年齢

　

44

病名不明

北海道難病連

④（男）・女

Ｂ

　

相談者についての所見・感想

Ｃ 指導の内容

・具体的返答できず。

医

　

療

　

・

　

生

Ａ

　

相談者について：①

　

住所

　

札幌市

　　　　　　　　　　

⑤

　

病名

　

血友病Ａ

　

相談者の訴え，あるいは相談の主な内容

活

　

相

　

談

　

票

②

　

氏名

　

⑥

　

病名不明

　　　　

M. 490185

"
北海道邨病巡

③

　

年齢

　

16

　　

④（刀）一女

・血友病の止血剤, AHGを注射したところ（西病院）黒変にて，次川の内出血のとき注射

　

してもらえないとか。

Ｂ

　

相談者についての所見・感想

　　

・ＡＨＧは，血液製剤で多少の副作用はあるのだが，医師が用心して再度使用しないことは

　　　

よくわかる。しかし，内出血の患者にとってはどうなのか。

Ｃ

　

指導の内容

　　

・国立札幌病院佐藤先生に依頼。どうにかうまくいったようだ。
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AS. 490189

医　療　・　生　活　相　談　票　　　　　北池辺難病巡

相談受付口　昭和49年６月20日 相談受付者氏名　　福　　川　　宗　　二

相談受付方法　１　栄位　　官　嘉紙　　3　ul話 相談受付者　　北海道ヘモフ４リフ友の会
所　属　名　　　　　　　道　　友　　会

拡淡（まむょ　Ｉ　引手　②手紙
回答）方法　　３　電liu　　4　他

　　　　　１　センター　　２　各会事務所　　３　代表者宅
概談場所　４　役員宅　　５　患者宅　　６　会合にて
　　　　　７　その他（　　　　）

　　　,,，１　交通費（①タクシー　②バス・電車　③国鉄　④ガソリン）　　　　円
経　　費　２　おみやげなど　　　　円　　３　医師等謝礼　　　　円　　４　その他　　　　円

111･　　11｢11　面接・電話一手紙に要した時間　　時 川　分

Ａ 相談者について ①
⑤
住所

　

釧路市

病名

　

血友病Ａ

②

　

氏名

　

⑥

　

病名不明

　

相談者の訴え，あるいは相談の主な内容

　

・札幌の叔父よりの連絡。

　

・医療保護（扶助）についての問合せ。

　

・本人は釧路の市立病院に入院中とか。

　

・無料化になっているので，その件を連絡。

Ｂ

　

相談者についての所見・感恕

　　

・新聞で会のことを知ったという。

　　

・その前に病院のj:務で何とかならなかったものか。

Ｃ

　

指導の内容

　　

・無料化の案内と資料の送付。

相談受付方法
１
④

　　　

２

　　　

５
-

医

　

療

　

・

　

生

一一
２

　

手紙

４

　

他

Ａ

　

相読者について：①

　

住所

　

根室市

　　　　　　　　　　

⑤

　

病名

　

血友病Ｂ

　

相談者の訴え，あるいは相談の主な内容

Ｂ

相談場所

③

　

年齢

　

15

　　

④

　

男・（女）

活

　

相

　

談

　

票

員
の

　　　

AS.490194

北海逆難病連

６

　

会合にて

②

　

氏名

　

⑥

　

病名不明

③

　

年齢

　

４

　　

④（男）・女

・会の名は知っていたが，札幌へのついで（小樽宅）へ電話。

・入院先の美唄後藤病院へ来る。

・こんな子を生んで，と若い母は涙を流す。

・私は精薄児やジストロでないことをいう。

・子どもは無心に遊ぶ。

・ノサップの若い父は，窓外の雲を見ながら何を思っていたのか。

相談老についての所見・感想

・病の央態とその医療についての，あまりの辺地の医療体制の貧困を思う。

Ｃ

　

指導の内容

　　

・大会の話やら資料と医療のこと。



医

　

療

　

・

　

生

Ａ

　

相談者について：①

　

住所

　

札幌市

　　　　　　　　　　

⑤

　

病名

　

血友病Ａ

　

相談者の訴え，あるいは相談の主な内容

活

　

相

　

談

②

　

氏名

　

⑥

　

病名不明

Ｂ

票

　　　

Ai.490197
－

北海道難病連

③

　

年齢

　

24

　　

④（男）・女

・１月に入ってからも５回輸血と通院をしている。（ハイヤー代往復3,000円）

・学校を卒業以来１度も就職できない。

相談者についての所見・感想

・友覆出血が起き，バス等の利用は不可能。多少過保護のような風にも見えるが，一つ間違

　

えば重症となり取返しがつかなくなるので，就職問題は病人（特に重症）。現在も血腫が

　

あるので特にふれなかった。

Ｃ

　

指導の内容

　

・３年ほど国民年金をかけているので障害年金受給手続きをするように。交通費については

　　

（患者移送費），１度道で話し合いはしましたが，50年度，何とか運動目標として努力し

　　

ます。

相談受付日

　

昭和47年７月３日

医

　

療

　

・

　

生

　

活

　

相

　

談

　

票

　　　

一一一一一一
｜相談受付者氏名

　　

谷

　　

口

　　

啓

　

ぷ

Ａ

　

相談者について：①

　

住所

　

函館市

　　　　　　　　　　

⑤

　

病名

　

SLE

　

相談者の訴え，あるいは相談の主な内容

　　　

Ai.490203

北海道難病連

②

　

氏名

　　　　　　　　

③

　

年齢

　

22

　　

④

　

男・（女）

⑥

　

病名不明

　　

・函館市内の病院に入院していたが，はっきり病名がつかめぬままあと２，３年の命と言わ

　　

れていた。北大を受診してＳＬＥと診断された。同じ病室にも何人か同じ状態の人がお

　　

り，病名がはっきりしないまま苦しんでいる。何とかならないものか。また，特定疾患の

　　

申請等も，そこの病院では何も知らせてくれない。医療ケースワーカーにきちんと連絡が

　　

とれるようにしてほしい。

Ｂ

　

相談者についての所見・感想

　　

・長い間，心身共に苦しんできた様子がよくわかります。現在も微熱があり，臓器もおかさ

　　

れ始めているとのこと。一刻も早く，安静加療ができるようにと願わずにはおれない。

Ｃ

　

指導の内容

　　

・本人には医師と良く話し合って十分加療するようすすめる。

　　

・入院中の方々には，集団無料検診を知らせるなど，一日も早く専門医に診療を受けられる

　　

よう手をうつことを約東。

　　

・医療ケースワーカーの件については，道の特定疾患の係を通じて指導してもらうことにす

　　

る。
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医

　

療

　

・

　

生

Ａ

　

相談者について：①

　

住所

　

札幌市

　　　　　　　　　　

⑤

　

病名

　

SLE

　

相談者の訴え，あるいは相談の主な内容

②
⑥

活

　

相

　

談

　

票

氏名

病名不明

　　　

JIS.490207

北海道難病連

③

　

年齢

　

26

　　

④

　

男・（女）

・入院も何回かになり退院直後の10日間くらいは家の仕業ができず困っている。その間だけ

　

でもホームヘルパーがほしい。

Ｂ

　

相談者についての所見・感想

　　

・薬によって顔面紅斑などは消失しているが，副作用から筋力が低下しやっと歩ける状態。

　　

少し前では歩けなかったとのこと。

Ｃ

　

指導の内容

　　　

・ホームヘルパーについては友の会でも難病辿でも社会的施策を要求している。一日も早く

　　　　

実現するよう一緒になって訴えようという旨話し合う。

医

　

療

　

・

　

生

　

活

　

相

　

談

　

票

Ａ

　

相談老について：①

　

住所

　

札幌市

　　　　　　　　　　

⑤

　

病名

　

強皮症

　

相談者の訴え，あるいは相談の主な内容

　

AS.490210
一

北海道難病連

②

　

氏名

　　　　　　　　

③

　

年齢

　

47

　　

④

　

男・（女）

⑥

　

病名不明

・強皮症はステロイドも効果がなくハリ，キュウをすすめられて北大より転院。まだ効果が

　

あるかどうか不明の段階で，公費負担になっていない。・ヽリ，キュウを自己負担すること

　

で不安である。完治は望めなくても睡眠薬なしで毎晩眠ることができたら良いと思う。

Ｂ 相談者についての所見・感想

・指先の痛みばかりじゃなく，将来への希望や夢が希薄であることを感じさせる。

Ｃ

　

指導の内容

　　

・鍼灸の問題はまだ効果がはっきりしていないとはいえ期待を寄せるべき分野なので，これ

　　

から友の会として，難病辿として鍼灸治療も公賞負担になるよう呼びかけの声を強くして

　　

いかなくてはならない。
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医

　

療

　

・

　

生 活

　

相

　

談

　

票

　　　

M 490211

北海道難病連

Ａ

　

相談者について：①

　

住所

　　　　　　

②

　

氏名

　　　　　　　　

③

　

年齢

　

26

　　

④

　

男・(女)

　　　　　　　　

⑤病名

　

ネフローゼ

　

⑥病名不明

　

相談者の訴え，あるいは相談の主な内容

　

・彼女が治療をうけていた病院の医療ケースワーカーに不信な点が多いとのこと。失業保険

　　

の件を任せてくれと引きうけ何力月も放置。催促すると受ける資格がないと言われ，自分

　　

で手続をとった。その結果，大幅に時期が遅れたということで２ヵ月分は支給されなかっ

　　

た。また，そのケースワーカーは裏で支給されるように人を紹介すると言い，元職安にい

　　

た人を紹介したが，その際，職安の人と会った際の飲食費を承諾もないまま彼女に請求，

　　

また，その元職安の人にも不審な点が多いとのこと。

　　　　　　　　　　　

-

　　　　　　　　　　

-
Ｂ

　

相談者についての所見・感想

　

・患者の不利益になるようなことを

　　

の内にみられ，他に泣きねいりす

Ｃ

　

指導の内容

したり，弱みにつけこむようなようすがケースワーカー
る人がいるのではないかと心配している。

人権にかかおることでもあるので慎重にしなければならないということで彼女から事実経
過をきき，難病連を通じて他にそのような事実がないか調査を依頼。私見になるが他の患
者のことでそのケースワーカーに電話した際，不必要な患者のプライベートなことにまで
ふれたりもするので解決の方法はわからないが放匠できない感がある。

医

　

療

　

・

　

生

　

活

　

相

　

談

　

票

Ａ

　

相談者について：①

　

住所

　　　　　　　　　　

⑤

　

病名

　

SLE

　

相談者の訴え，あるいは相談の主な内容

②
⑥
氏名

病名不明

　　　

M 490214

北海道難病辿

③

　

年齢

　

24

　　

④

　

男・（女）

・病気のため家おなどができないので結婚の中しこみを受諾しかねている。

Ｂ

　

相談者についての所見・感想

　　

・病状は決して良いとは言えず家事はとても無理と思えるが，相手の男性が長い間熱心に誠

　　

実に訴えかけていをという話なので命にかけてもそれに応えるべきだと思う。

Ｃ

　

指導の内容

　　

・この病気は精神的要素も大きく影響するので，夫になる人の暖い理解と協力があれば，多

　　

少無理と思われても勇気をもって結婚にふみきるように助言した。
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Ａ

　

相談者について：①

　　　　　　　　　　

⑤

医

　

療

　

・

　

生 活 相

　

談

　

票

　　　　

Ai.490222

”
北海逆難病辿

べ
住所

　　　　　　

②

　

氏名

　　　　　　　　

③

　

年齢

　

37

　　

④

　

男・（女）

病名

　

肢体型進行性筋ジストロフィー

　　

⑥

　

病名不明

相談者の訴え，あるいは相談の主な内容

　

・生活について

　

主人は仕よがあるし，中学生の男の子が２人いるが学校も帰りが遅いしあてに出来ない。

　

家事はどうやらするが買いものが一番こまるのでどうしたら良いか？

Ｂ

　

相談者についての所見・感想

Ｃ 指導の内容

・駒大分校ボランティアグループに依頼。

医

　

療

　

・

　

生

　

活

　

相

　

談

　

票

　　　　

A 490224

”
北海道難病連

Ａ

　

相談者について：①住所札幌市

　

②

　

氏名

　　　　　　　

③年齢

　

19

　

④（男）・女

　　　　　　　　　

⑤

　

病名

　

デシャンス型進行性筋ジストロフィー

　　

⑥

　

病名不明

　

椙談者の訴え，あるいは相談の主な内容

　　

・生活について

　　

兄，弟，妹３人も患者がいるため生活の世話が大変である。何とか方法がないものか，施

　　

設にも入所させたくない。

Ｂ

　

相談者についての所見・感想

　　

・北星学園の生徒さんがボランティアとして以前には時々来てくれたが，最近全然きてくれ

　　

なくなったので寂しいとのことであった。ボランティアも一時の感傷としてだったら長続

　　

きしないのではないだろうか。

Ｃ

　

指導の内容

　

・時々，外に出てみるようにすすめる。

　

・体操の方法等を指導する。
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医療・生 活 相

　

談

　

票

　　　

A 490227

北海道難病連

Ａ

　

相談者について：①

　

住所

　

富良野市

　　

②

　

氏名

　　　　　　　　

③

　

年齢

　

56

　　

④（男）・女

　　　　　　　　　　

⑤

　

病名

　

進行性筋ジストロフ４－

　　

⑥

　

病名不明

　

相談者の訴え。あるいは相談の主な内容

　　

・訪問検診について

　　

遠距離にいる寝たきりの病人は動かすことも大変なのに，つれて来ることは困難でとても

　　

できないので訪問検診をしてほしい。

Ｂ

　

相談者についての所見・感想

Ｃ

　

指導の内容

医

　

療

　

・

　

生 活 相

　

談

　

票

Ａ

　

相談者について：①

　

住所

　

札幌市

　　

②

　

氏名

　　　　　　　　

③

　

年齢

　

40

　　　　　　　　　　

⑤

　

病名

　

肢体型筋ジストロフィー

　　

⑥

　

病名不明

　

相談者の訴え，あるいは相談の主な内容

　　

・生き甲斐の感じられる仕事がほしい。

　　

・障害の程度に応じたもので良い。

　　　

AS.490232

北海道難病連

④（男）・女

Ｂ

　

相談者についての所見・感想

　　

・患者を訪問してつくづく感じるのであるが，皆一様に目的を求めていることである。施設

　　

にしても入所さえさせれば後はどうでも良いという対策しかなされていない。

Ｃ

　

指導の内容

　　

・詩を作ったりするようにすすめる。
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Ａ

　

相談者について ①
⑤

医

　

療

　

・

　

生

　

活

　

相

　

談

　

票

住所

　

登別温泉

　　

②

　

氏名

病名

　

慢性リウマチ

　　

⑥

　

病名不明

相談者の訴え，あるいは相談の主な内容

　

・特別老齢年金の受給について。

　

・申請方法その他。

　　　

AS.490242

北海道難病巡

③

　

年齢

　

69

　　

④

　

男・（女）

Ｂ

　

相談者についての所見・感想

　

・年老いているため，こうしたことについて一切どのようにすればよいかわからない。また

　　

しようとしても車椅子を使用しているためできない。

　

・身寄りもない。

　　　　　　　　　　　　

一一一

　　　　　　

-
Ｃ

　

指導の内容

　

・この１月から施行さIれたものだが，１ヵ月4,000円支給される。手続きをしてあげる。

医

　

療

　

・

　

生 活

　

相

　

談

　

票

Ａ

　

相談者について：①

　

住所

　

苫小牧市

　　

②

　

氏名

　　　　　　　　　　

⑤

　

病名

　

慢性関節リウマチ

　　

⑥

　

病名不明

　

相談者の訴え，あるいは相談の主な内容

　　

・国民年金（障害年金）の申請について

Ｂ

　　　

AS.490247

北海道難病連

③

　

年齢

　

57

　　

④

　

男・（女）

相談者についての所見・感想

・知識的に貧しく，また車椅子生活をしているため何をするにも大変。

・家族も非協力的。

Ｃ

　

指導の内容

　　

・ワーカーの方で書類を揃えてあげ，申請手続きをしてあげる。市役所，年金課の方も連絡

　　

しておく。

― 297 ―



　　　

Ai.490250

北海道難病巡

相談受付日

相談受付方法

昭和49年８月19日

９
1
　
l
Ｏ

堅療・ｷ_

１

　

相談受付者氏名

凛‾万‾‾制ア

活

　

相

　

談

　

票

　　　　　　　

-･〃･--’

　　

芝

　　

田

　　

卓

　　

夫

　

経

　　

費

　

１

　

交通費（①タクシ

　　　　　

2Jみやげなど

　　　　　　　　　　　　　

ｰ

　

相談場所

1ス・飛車

゛

　　

１｀

　

2

　

おみやげなど

　　　　

円

　　

３

　

医師等謝礼

　　　　　

-

　　

一一

　　

-

　

-

　

．

　　　　

１

　

面接・電話・手紙に要した時間

　　

時間

　

分
時

　　

間

　

２

　

交通に要した時間

　

およそ

　　

時間

　　　　　　

一一

　　　　　　　　

-‘"'一一'Ｌ二づ.匹
Ａ

　

相談者について：①

　

住所

　

今金町

　　

②

　

氏名

　　　　　　　　　

⑤

　

病名

　

慢性関節リウマチ

　　

⑥

　

病名不明

相談者の訴え，あるいは相談の主な内容

　

・福祉年金関係書頬の作成について。

４

③

　

年齢

　

60

　　

④

　

男・（女）

Ｂ

　

相談者についての所見・感想

　　

・患者のために力になってくれる家族が，そばにいないため心細い感じをいつも持ってい

　　

る。

Ｃ 指導の内容

・作成のうえ送付。

医

　

療

　

・

　

生

　

活

　

相

　

談

　

票

　　　

１

　

面接・電話・手紙に要した時間

　　

時間

　

分
時

　　

間

　

２

　

交通に要した時間

　

およそ

　　

時間

　　

ごｰ

　

ご－
Ａ

　

相談者について：①

　

住所

　

室蘭市

　　

②

　

氏名

　　　　　

⑤

　

病名

　

関節炎

　　

⑥

　

病名不明

　

相談者の訴え，あるいは相談の主な内容

　

・医療費の捻出について。

Ｂ

　　　　

Ai 490254

北海道難病巡

③

　

年齢

　

67

　　

④

　

男・（女）

相談者についての所見・感想

・長い間療養しているため経済的に疲れてきている感をまぬがれず，また会社からも再々に

　

わたって退職を勧告され，どうして良いか困惑していた。

一一一一

Ｃ

　

指導の内容

　　

・医療費の捻出について子どもを呼び相談し解決する。
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相談受付日

　

昭和49年11月18ロ

組談受付方法

　

１

相談（または
回答）方法

経

　　

費

Ｂ

Ｃ

１

　

-
１

３‘

２

　

おみやげ

医

　

療

　

・

　

生

｜

　

相談受付者氏名

活

　

相

　

談

　

票

　　　

AS.490269
-

北海道難病連

芝

　　

田

　　

卓

　　

夫

　　　

一一一一一一一
談受付者

　

日本リウマチ友の会・

　

属

　

名

　　　　　

北

　

海

　

道

　

支

　

部

センター

　　

２

　

各会事務所

　　

３

　

代表老宅

役員宅

　　

５

　

患者宅

　　

６

　

会合にて

！

　　　　

円

　

・

　　

，

　

１

　

而接・電話・
時

　　

間

　

２

　

交通に要した

　　　　　　

一一J一一

　　　　　　　

皿･ふ==皿

Ａ

　

相談者について：①

　

住所

　

札幌市

　　　　　　　　　

⑤病名

　

リウマチ

　

札I談者の訴え，あるいは相談り主な内容

　　

・友の会加入方法。

　　

・新薬について

②

　

氏名

　

⑥

　

病名不明

③

　

年齢 ④

　

男・女

相談者についての所見・感想

・奥さんが重度の慢性リウマチで，長く患っているようで，新薬の効果，その薬について知

　

っていることを教えてもらいたいということであった。

指導の内容

・友の会入会要領，友の会概容を説明。

・リウマチ研究をしている先生方を紹介。

・本部の相談部を紹介

医

　

療

　

・

　

生

Ａ

　

相談老について：①

　

住所

　

札幌市

　　　　　　　　　　

⑤

　

病名

　

腎不全

　

相談者の訴え，あるいは松談の主な内容

活

　

相

　

談

　

票

②

　

氏名

⑥

　

病名不明

・国民年金における障害年金の受給について。

③

　

年齢

　

AS.490281
一

北海逆難病連

④

　

男・女

Ｂ

　

相談者についての所見・感想

Ｃ

　

指導の内容

　　

・区役所へ一緒に行き手続きをとる。
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相談受付日

相談受付方法

昭和49年11月26日

医療・生

相談受付者氏名

活

　

相

　

談

　

票

阿

　

部 隆

　　　　

Ai 490282
一一

北海道難病連

：

　

ぶ紙

　

（1）電話｜焉談器付1

　

札幌腎臓病患者友の会

一一一一一一一‥一一

Ａ

　

相談者に.ついて：①

　

住所

　

札幌市

　　　　　　　　　　

⑨

　

病名

　

腎不全

　

相談者の訴え，あるいは相談の主な内容

　　

・食事療法についての質問

Ｂ

　

相談者についての所見・感想

Ｃ

　

指導の内容

　　

・栄養士を紹介する

　

②

　

氏名

⑥病名不明

医

　

療

　

・

　

生

③

　

年齢

活

　

相

　

談

「”」

　　

’‾」

　

2

　

交速に要した時間

　

およそ

　

１時間

　　　　　　

-

　

-

　　

一一
Ａ

　

相談者について：①

　

住所

　

釧路市

　　　

②

　

氏名

　　　　　　　　

⑤

　

病名

　

悪性関節リウマチ（全身性）

　

相談者の訴え，あるいは相談の主な内容

　

・あすなろ会に入会したい。

　

・ペンフレンドを紹介してほしい。

　

・精神的な支えがほしい。

　

・体験談を読んで心強く思った。

票

④

　

男一女

　　　

M. 490289

北海道難病巡

　　　

③

　

年齢

　

23

　　

④

　

男・（女）

⑥

　

病名不明

Ｂ

　

相談者についての所見・感想

　

・とても素直なお嬢さんです。

　　　　　　　　　　　　　　　

－

　　

一一

　　　

一一
Ｃ

　

指導の内容

　

・希望を持たせるようにした。

　

・ちゃんとした治療を受けられるよ卵こリウマチ友の会を紹介した。

　

・ペンフレンドを紹介した。
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医

　

療

　

・

　

生 活

　

相

　

談 票

　　　

Ai.490290

北海道難病連

Ａ

　

相談者について：①

　

住所

　

岩内町

　　

②

　

氏名

　　　　　　　　

③

　

年齢

　

45

　　

④（男）・女

　　　　　　　　　

⑤

　

病名

　

パーキンソン氏病

　　

⑥

　

病名不明

　

相談者の訴え，あるいは相談の主な内容

　　

・49年４月10日，原家を訪ねてきた。

　　

・社会保険がきれて，３割の国民保険に入った。薬代が１日Ｌドーバーを26錠ものむので３万

　　

円ほどかかる。支払いは３割で１万円。

　　

・年々体がきかなくなり，働けなくなってきている。障害の１級ないし２級を取って医療費を

　　

タダにしてほしい。

　　

・４月13日に○氏を道庁に連れて行き，本人から訴えてもらった。

　　

・６月８日）原家に泊り，奥様とうまくいかないので，家を出たいと訴える。

　　

・６月９ロ全道集会に出て公費負担を訴えた。

　　

・その後もその件について再々どうしたら良いかという相談を受ける。

　　

・６月12日に道庁へ行き，医療保護と生活保護の件について相談する。

　　

・７月８日本人より電話で障害２級かがとれ医療費が無料になったと電話があった。

　　

・10月28n,奥様より電話，24日より家出をし行方不明になったので探してほしい。

　　

・心当りの所に全部電話する。しかし見つからず，家出理由を奥様に問い正す。

　　

・生活が大変貧困しているので，奥様が離婚したいと言った。

　　

・本人は具合が悪く，ずっと圀けないで寝ていたため，余りせめられるので居たたまれなくな

　　

り，家出した様だ。

　　

・家出した８日後にふらりと帰ってきたと奥様より電話。

　　

・療養しながら働ける場所をと言って砂川の職業訓練所まで行ったという話である。

　　

・50年２月になって，原の入院先の北大に訪ねてきた。

　　

・肉体的には元気になったが，家の中はずい分ゴタゴタしているようで，やはり療養しながら

　　

働ける場所はないかと訴えてきた。

Ｂ

　

相談者についての所見・感想

　

・非常にまじめな人であるが，奥様は非常にわからず屋で，本人が具合が悪くてブラブラして

　　

いるのが不名誉なことだと思っている。

　　

・一番良いのは，本人に合う仕事が自宅の近所に見つかることだと思う。

Ｃ

　

指導の内容

　

・パーキソソソという病気そのものの理解が奥様に欠けているので毎回それを訴えている。

　

・本人には働きたいという意欲はわかるが，そのためにＬドーバーが増えるばかりなので，生

　　

活保護をもらい，気軽な気接で，働ける時に働きなさいと言っている（アルバイト程度に）

　

・しかし，家庭の事情が許さないらしく，いつでもあせっている。

　

・パーキンソン患者に共通して言えることだが，生活の苦労が大変だ。

　

正直言って相談とは。

　　

どこまで指して言っているのかわからなくなってきた。

　

・毎日，何が起きるか心配でしょうがない。

　

・心配していた通り，50年７月６日，自殺同様に死去，難病相談の限界を感じてしまった。
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医

　

療

　

・

　

生 活

　

相

　

談 票

　　

M 490292

　　　

-

　　　

一

北海逆雌病連

Ａ

　

相談者について：①

　

住所

　　　　　　

②

　　

氏

　　　　　　　　

名

　　

③

　

年齢

　　　　　　　　　　

⑤

　

病名

　

交通事故後遺症

　　

⑥

　

病名不明

　

相談者の訴え，あるいは相談の主な内容

　　

・病状について，将来についての不安等，どうしたら良いかという訴えです。

　　

・治療についても，手術を受けるべきかどうか等があります。

④

　

男・（女）

Ｂ

　

相談者についての所見・感想

　

・現状や将来の不安を訴えられて，どうにかしてあげたいと思いますが，現実には帯広なの

　　

で，手紙の往復だけでは無理なので，保健婦さんを巡ajlしてもらうようにしました。

Ｃ

　

指導の内容

　　

・保健婦を巡川してもらって相談にのるように頼む。

相談受付日

相談受付方法

相談（または
回答）方法

医

　

療

　

・

　

生

　

活

　

相

　

談

　

票

昭和49年５月16ロ

　

｜

　

相談受付者氏名

　　

原

　　　　　

た

　　

か

　　

jIS.490295
一

北海逆難病辿

１詰

　

ｇＰ

　

ｏ゛川Ｐｒj'1

　

゛ヽ”1?詐l詣｣

二而妾‾

　

2'‾チ（ト∇‾＜

　

‾１矢‾シ‾j‾‾ニ2客かj噺所‾‾‾3ｲ畷)屠宅

　　

‾
㎜㎜■㎜■

　

･･㎜■ふ

　

ｰ■･㎜

　

I-習

　

１

　

而接

　　

２

　

手紙

③

　

電話

　　

４

　

他

　　　　　　　　

"W-J4㎜¶■甲'-=〃･==-===I■

　　

－

ａ

　

（替石谷ｸシｰ

一一一一一一一一一一一

　

l‘　　11
1　而接・電話一手紙に要した|

　

時

　　

間

　

２

　

交通に要した時間

　

およそ

　　　　　　　　　

___･＿

Ａ

　

相談者について：①住所

　

4L幌市

　　

②

　

時

氏名

-

ター

　　

２

　

各会事務所

　　

３

　

ｲy

宅

　　

５

　

愚者宅

　　

６

　

会合にて

他（

　　　

）

　

一一一一

　　　　　

－
④ガソリン）

　　　　

円

　　　

円

　　

４その他

　

3､000円
===

　

=･

　

-I←

　

-㎜

　　

-

③

　

年齢

　

54

　　

④

　

男・（女）

　　　　　　　　

⑤病名

　

パーキンソン氏病

　　

⑥

　

病名不明

相談者の訴え，あるいは相談の主な内容

　

・東京の楢林クリニックへ行って精密検査を受ける。

　

・主人と楢林先生が友達なので紹介状を書いてほしいと言われ，速達を送った。

　

10月になって医療費のことで国民保険がぜんぜんきかないことがわかり，個人負担になった
・申請書を出して請求する。
・10分の１ももどってこなかった。

・道庁の衛生部特定疾患係へ行って雅晴を説明，００さんを辿れて各関係方㈲へお願して川る
・50年１月になり8,000円ほど戻ってきだ

-

Ｂ

　

相談者についての所見・感想

　　

・入院して国民保険３万円以上は負担するということが，

　　

とがはっきりした。

一 一 一

‘jf実上何の役にも立たないというこ
とがはっきりした。
そういうことがわかっていたら，みすみす○○さんに50万円を使わすことは気の毒だった。

パーキンソンを何とか医療費の公費負担にしなければと思った。

Ｃ

　

指導の内容

　　

・医療費の公費負担を訴え続ければと○○さんと話し合っています。
一一
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医

　

療

　

・

　

生 活

　

相

　

談

　

票

　　

AS.490304
_._

北海道難病連

Ａ

　

相談者について：①

　

住所

　

釧路村

　　

②

　

氏名

　　　　　　　　

③

　

年齢

　

28

　　

④（男）・女

　　　　　　　　　　

⑤

　

病名

　

交通事故後遺症

　　

⑥

　

病名不明

　

相談者の訴え，あるいは相談の主な内容

　　

・釧路の方で，あすなろ会へ入っている人がいたら数多く友達になりたいので教えてほしい。

　　

・いつまでも兄に甘えていることができないので，生活保護をもらって暮したいけれども看護

　　

するお嫁さんの来てがない。だれか紹介してほしい。

Ｂ 相談者についての所見・感想

・来る手紙，来る手紙，お嫁さんを匪話してほしいということばかりなのでうんざりした。

・とにかく自立しなきゃだめだということを考えなければだめだと思う。

Ｃ

　

指導の内容

　

・前に紹介したリウマチの人は，お嫁さんにできないということらしいので，

　　

では会としてはできない。

嫁さんの世話ま

" ・
－ ． ． － ａ 〃

医

　

療

　

・

　

生 活

　

相

　

談

　

票

　　　

Ai 490307

北海道難病連

相談受付日 昭和49年７月13日 相談受付者氏名 原 た

　　

か

相談受付方法

　

４

相談（または

　

１

回答）方法
相談場所

一一一一

　　

。，１

　

交通費ぐ①タｊツー

　

㈲バス・

　

経

　　

費

　

２

　

おみやげなど

　　　　

円

　　

３

一一一‥一一

　

一

　

時

　　

間

　

１

　

而接・電話・手紙に要した廓lj

　

S

　　

1」

　

2

　

交通に要した時問

　

およそ

　　　　　　　　　

’

　

〃

１
４
７
センター
役貝宅
その他（

　　

２

５

ガソリン）

６

　

会合にて

４その他

　

150円

･W=

　　

・-皿=-

③

　

年齢

　

28

　　

④

　

男・（女）
Ａ

　

相談者について：①住所釧路村

　

②氏名

　　　　　　　　　

⑤病名

　

脈なし病

　

⑥病名不明

　

相談者の訴え，あるいは相談の主な内容

　　

・あすなろ会へ入会したい。

　　

・医療費が３割負担で大変だ。

　　

・１ロとして気分の良いロはない。

　　

・あすなろ会にどいしたら入会できるか。

Ｂ

　

相談者についての所見・感想

　　

・新聞をよく読んでいると思った。

　　

・公北負担になるよう運動しようと思った。

Ｃ

　

指導の内容

　

・脈なし病について，いろいろ教えた。

　

・あすなろ会についていろいろ教えた。

　

・公費負担に｡なるよう一緒に運動しようといった。
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相談受付日

　

昭和46年９月16日

Ａ 相談者について：①

医

　

療

　

・

　

生

相談受付者氏名

活

　

相

　

談

-一一

票

--

た か

　　

AS.490310
一一一一

北海道難病連

-

　　　　

・_____

住所

　

上川郡上川町

　　

②

　

氏名 ③

　

年齢

　

６

　　

④男・（女）

　　　　　　　　　

⑤

　

病名

　

ヒステオジストージス

　　

⑥

　

病名不明

相談者の訴え，あるいは相談の主な内容

　

・難病中の難病で牧いようがないといわれている。

　

・旭川の検診で知り合い相談を受けた。

　

・入院してから10日で医療費が20万円ほどかかるのがわかり払えない，

　

児ガソの扱いをしてくれ無料になった。

といったら病院で小

・自営業（雑貨）なので，奥さんがその子に付きっきりで，上の子は姑にあずけ，下の小さ

　

い子は実家にあずけ，一家がばらばらに暮している。

・先の命がないから，できる限りのことはしなければといっている。

Ｂ

　

相談者についての所見・感想

　　

・６歳だといいのに３歳の時発病した時の体の大きさで成長が止まっている。

　　

・腹部だけが異様にふくれて，頭脳だけは発達している。

　　

・経済的，付添いの問題，治療法の問題，教育の問題，難病問題をすべてかかえたヶ－スで

　　

ないかと思う。
一 一 -

一 一 一
一 一

Ｃ

　

指導の内容

　

・北大病院に行ってみたらどうかということをすすめた。

　

・10月末に北大病院に入院したので見舞いに行った。

　

・余り問題が多すぎて，あすなろ会として手のつけようのない状態であるのですごく気にし

　　

ている。

-

－ Ｉ 〃 一

一 一 一 一

_＿＿－_＿__｡‥Ｆき竺

檎尚ｏ懸奥lo万万ﾂ竺懸想芒

相談受付方法

　

添

　

蛮貨

　

（§）差紙

　　

３

　

電話

　　　

－¶=･=･■〃-■-皿
相談

回答）

（ｉｇｉ（1）昂賛

　

２

方法

　　

３

　

屯・j

　　

4

手紙
他

台謡

相談場所

　

４

ス・電

　

３

活

　

相

一一

　

談

　

票

-J-･==－＝
k

　

--=====

- 一 一 一 一

㎜ 皿 ・ = ･ ･

AS. 490311

北海道難病辿

た

　　

か

経

一

時

－－
Ａ 相談者について：①

①タクシー

　

②バ

など

　　　　

円
一一
話・手紙に要した

した時間

　

およそ
ｰ

　　　

一一
住所

　

比布町

　　　　　　　　　

⑤

　

病名

　

脈なし病

相談者の訴え，あるいは相談の主な内容

②氏名

　

⑥病名不明

③

　

年齢

　

30

　　

④

　

男・（女）

・プレドニソを飲むのをやめて結婚して20口口に急激に悪ｲとして北大に入院。動脈造影をし

　

たら意識不明の重態になり１週間意識戻らず，その後回復したが，頭の働きがにぶくなり

　

結婚生活に自信がなくなったとのこと。

　　

姑がうるさくて病気のことがわからず，退院しても別居できず，また，ご主人の無理解

　

に悩んでいる。
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Ｂ

Ｃ

-

-

・病気に理解がないのだし，姐とのわずらわしい生活で，自信を失なっているので，また愛

　

帖面でも自信がない。郎婚したいと言いだしているので簡単に片付けられない。

　

‥＿__

　　　

＿
‥ － － ● -

-

指導の内容

・病気について知ることをすすめた。無知でありすぎる。子どもは庵めないからということ

，も指導，生命を全うするために大切なことは何かを考えてもらう。話しているうちに，離

婚がいいということになった。実家でもそれを希望していることである。姑も，嫁はこき
使うものだという考えのようだから退院しても無理なようだ。

　

その後も２，３回病院で会うが，いつも血沈やＣＲＰがわるく，離婚話もでているとい

うこともきいている。

　　　　　　

一

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

AS.490313

　　　　

　ご＿Ｗ-●一加やｰ-･●をI.ら

　　　　　

医

　

療

　

・

　

生

　

活

　

相

　

談

　

票

　　　　　

北海道難病連

相談受付日

　

昭和49年10月7n

　

i

　

相談受付者氏名

　　

原

･-皿･皿㎜㎜■■－

　

●

　　

-一静香a吻--W-a-ふｰ一一一一一一----･’y摯-r皿㎜㎜〃一
相談受付方む

　

（l）錯（§）拶

　

レＪｎＰＰＩ

　　　　　　　　　　　　　　

一一一---一一一-

　　

-一一-

　

ls

　　　

｡（F

　

面接

　

②手紙

　　　　　　

１

　

センター皿

）

（恰i

　

レ

匹

　　

４

　

四千ゐ謳

ヅ

　

問い

　

た

　　

か

ｰ‥一一一一

　

個人参加

Ａ

　

川読者について：①

　

住所

　

江別市

　　

②

　

氏名

　　　　　　　　

③

　

年齢

　

11

　　

④

　

男・（女）

　　　　　　　　　

⑤

　

病名

　

小腸リンパ管拡張症

　　

⑥

　

病名不明

　

川談者の訴え，あるいは相談の主な内容

　　

・自分の子が数少ない難病で赤ん功の時から苦労の連続であった。

　　

・これからもずっと続くであろう。

　　

・医療北もさることながら治療法を発見しなければ生きて行けないんじゃないかと思う。

　　

・何かとしてやりたいと思うから（子どものために）一緒に運運動をやらして下さい。

Ｂ

　

相談者についての所見・感想

　　

・その子どもさんにも両親にも会った。

　　

・極めてまれな病気で気の毒に思っている。

　　

・現化悪化していくばかりで歩けなくなり，車イスの身の上になった。

　　

・お母さんが２時間おきに学校へ行って世話をやいている。

Ｃ 指導の内容

・原因と治療法をみつけるために力を合せてやっていこうということを話し合った。
一 一
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Ｖ

　

その他調査編

　

北海道難病迪では，それ自体に目的をもった

アソケート調査の他に様々な活動に付随した調

査を行っているので，その中からいくつかを紹

介する。

（１）昭和48年度実態調査Ａ票、Ｂ票

　

これは，昭和49年度生活実態洲査をＣ票とす

る前段附的な調査で，各阻体の活動概要と，会

員の而接相談の報告;有である。今回発刊までに

まとめを行い，昭和49年度との比較の材料とす

（２）高麗紅蓼試飲調査

　

1）高麗紅募の人手の経過について。

　

300 9 15万円といわれている開城産の八年生

の軌鮮人蓼，高麗紅蔓を入手した経過について

は難病辿からの行動はなかった。北海道で不動

産を中心とした「株式会社北海道綜合企画」

が，日本で初めて開城（朝鮮民主主義人民共和

国）産の八年生の紅蓼の輸入に成功した。そし

て，その発売を始めた段附で，仕･jT上での関係

を持つ筋無力瘤友の会の道支部役員（現在支部

長）浅井賢治郎氏が，患者（長男）に試飲させ

ているうちに，同社社長高橋勇氏より筋無力症

の患者に寄付したいとの相談をかけられた。浅

井氏は，高額なものでもあるので，筋無力症だ

けではなく，難病辿に加入している患者に飲ん

でもらってはどうかと話し，同社より難病辿へ

寄付の申し出があったものである。

　

実際に寄贈を受ける段階では，贈り主は在日

朝鮮人北海道商工会理事長白善鐘氏と，株式会

社北海道綜合企画代表取締役高橋勇氏の連名

で，贈呈日録には「朝川両国民間の親善と友好

のために」と銘記された。

　

品物は，紅蓼を真空屹燥させた粉末300 9 入

の箱を鉛譜で密封したものが，50唯入った輸入

用の木箱が一つそのままであった。鉛頌の重さ

もあって非常な重量であった。ちなみにこの紅

るつもりであったが，時間的な余裕がなく，原

稿の締切りに間に合せることができなかった。

　

今川は表題にとどめ，次回までにまとめた

い。

琴の市販総額は750万円に相当するとのことで

あった。また，この50砥の他に，同社長より再

び10竃の紅蓼が届けられ，それは販売して難病

辿の財政の一助としてほしいとのことであっ

た。

　

われわれは50躊については全て分包し，各団

体を通じて試飲を希望する全患者に配布し，後

者は一本10万円で販売することとした。

　

2）試飲の配布について

　

私たちはこの厚意の贈り物を受けるに際して

検討の結果①治療用の薬として配布するには，

十分科学的データが少ないこと郎どのような病

状にはどのように反応があるのか不明であるこ

と③しかし，西洋医学，新薬一辺倒による弊害

が大きな社会問題を引き起している現状では，

何らかの方法で漢方についての経験の蓄積をわ

れわれ自身も持つ必要があること④漢方には人

類の長い歴史的な観察と実際の中から引き継が

れてきているものであり，少なくとも保健薬，

あるいは補助的な役割として認められるもので

あることなどを確認し，無料で配布するかわり

に試飲者にはアソヶ－トの提出を義務づけた。

　

また北大の二内，循内，小児科などの医師に

も相当量の配布を行い，もし有効性が期待でき

る患者がいれば飲ませてほしい。その上で血清
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の検査等での反応を確めてほしいと依頼した。

　

その他に配布した患者にも入院している場合

は主治医に検査を頼んでほしいと連絡した。

　

しかし，残念なことに142人もの患者に配布

したにもかかわらず，アンケートの1111答のあっ

た人はわずか24名にしか過ぎないし，協力を約

束した相当数の医師も実際にはこの高価な薬を

どこにどうしてしまったのか，何の協力も得る

ことはできなかった。

　

入院中の患者については，主治医がその所見

の記入に協力してもらった例は２例だけで，他

はむしろ患者の飲んでみたいという要望に対し

「飲んではいけない」と理由も示さず禁じてし

まった例が多くあった。私たちは，漢方薬が無

効なのか有効なのかというよりも，飲用を禁ず

ることの理由を知りたいと思っている。

　

各団体の申し出により試飲を希望する患者へ

配布を行ったわけだが，分包したものを，さら

に郵送用に包み，高麗紅唇についての説明とア

ンケート用紙を印刷し同封，そして非常に高い

郵送料を支出することにより，この調査に関す

る難病連の負担はかなり大きなものとなってし

まった。

　

3）集計について。

　

集計は７月２日に行った。これは同月上旬に

北海道より北朝鮮へ旅行する人がいて，この調

査をぜひ向うへも示し，||木へ安く紅蔓を捉供

してもらえるように話してみたい，という話か

あったためでもあった。贈呈潜に書いてあった

ように，|］朝両国民間の友好に辿れば幸いであ

ると思っている。

　

このアソケートによる結論については判然と

しない。しかし何人かの人には何らかの効果が

あったようだし，アンケートの提出はなかった

が，体が暖りとても気分がよくなった，という

人もいた。また，試飲の配布終了後も，試飲を

継続したいという辿絡もあったし，５名ほどの

人が有料で服川を継続している。

　

試飲を途中でやめた人の多くは，途中で体の

変洲を自覚したためであるが，この変調が，そ

のまま飲用を継続することに対しどのように意

味があるのかは不明である。

　

4）誤りについて

　

紅蓼の配布にあたって１「１ ３ g, 1FJ 11りI服

用と説明をつけたが，そのことによる作用の強

さで服用を中止した人が多いことに後で気がつ

いた。朝鮮での服用の指導は１口２～３９，作

川が強ければ1 p 1 gとし，１１」２～３回に分

ける，ということを同国より帰った人に聞い

た。しかしその段階では配布は全て終了し，ア

ンケートも口収してしまった段階であった。

　

以下調査結果の概要について。
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表Ｖ(２)一1

　　　　　　　　　　　　

高麗紅蓼試飲調査について

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

19 7 5年7 H2U

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

北海道難病団体辿絡協議会

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

伊

　　

藤

　　

建

　　

雄

１，鳥麗紅蓼について，及び人手経路について

　　　　

＜省

　　

略＞

2.配布について

　

①

　

１包３９にして，１クール101ﾆ1分とし完全包装にして配達又は郵送

　

⑤

　

各会を通じ，希望したもののみに配布

　

⑤

　

アンケート川紙，及び服用説明書等を同封

　

④

　

19 7 4年9 JI]より19 7 5年３月までの間とする。

３，配布量及び，対象疾病について

　

表１

　　

主に①

　

リウマチ，|]雪原病

　　　　

㈲

　

スモン，筋リストr=1フィー，筋無力症等の筋・神経系疾患

　　　　

③

　

再生不良性貧血，バージャー氏病，血友病，高安氏病等の血液・血管系疾患

　　　　

④

　

自律神経失調，及びノイローゼ

　　　

を対象とした。

　　

理

　

由

　　　

紅蓼の期待される効果を

　　　　

①

　

手足の冷感の解消

　　　　

(１

　

虚脱感の解消

　　　　

⑤

　

血圧の変化

　　　　

④

　

造血作用

　　　　

⑤

　

鋏静効果としたからである

　　

これらを医師にも協力を求めたが，その結果についての報告は全くない。

　　

ただ，大動脈炎症候群(高安氏病)などについては，血栓を無くする効果が本当にあるとすれ

　

ば，現在の血栓が流されて，脳血栓をおこす可能性があるということになり，極めて危険なので

　

使用しないように，ということであった。(北大病院第二内科)

４，結果について

　　

川答数が少ないため，結論は出しにくいが，直接，患者より聞いた話なども総合すると

　

①

　

血圧の低い患者には有効である。

　

②

　

血圧の高い患者は，服用１～３川で動悸，目まいを感じたり，頭がぼうっとして思考が妨げ

　　

られる，など一時的な血圧の上昇を訴える者が多い。

　　　

高血E患者の服用には，充分な医療的観察の下で行われる必要があるようだ。

　

⑤

　

筋ジストロフィーなどの筋疾患では，手足の冷感は，かなり改善されるようだが, SMON

　　

等の疾患では，改善は認められない。

　

④

　

脱力感，疲労感を感じる疾病には，ほぼ有効を考えられるが，一般的ではない。

　

⑤

　

関節痛を訴える疾病にはかなり高い効果が期待できるようである。
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５

　　

慢性関節リウマチ，１例・S L E 1 mで，著効例をみた。

⑥

　

ノイローゼ気味の患者（１例）にも有効であるようだ。

　

結

　

び

①

　

回答例が少なく，また専門家の協力が充分に得られなかったため，これら結果についての考

　

察が充分正確なものとはいえないが，部分的に効果の期待できる疾病があることは認めること

　

ができると思う。

②

　

また，効果があると口答した患者には，継続的に投与するべきと思う。

③

　

今後いくつかの疾病について専門医，主治医の協力の下に，科学的な観察を行いながら効果

　

について検討するべきであると思う。

　

特に

　　

①

　

幔性関節リウマチ

　　

（2･進行性筋萎縮症

　　

③

　

進行性脊髄性（筋涙縮性）側索硬化症

　　

④

　

重症筋無力症

　　

⑤

　

再生不良性貧血

　　

⑥

　

膠原病

　　

⑦

　

自律神経失調症

　　

⑧

　

ビュルガー氏病

　　

⑨

　

低血圧

　　

⑩

　

ノイローゼ・疲労感

　

他
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表V(2)- 2　　高　麗　紅　蓼配　布　状　況

病　　　　　　　　名 人　　散 日　　分 通　　院 入　　院 自　　宅

慢　性　関　節　リ　ウ　マ　チ

ス　　　　　　　モ　　　　　　　ソ

重　　症　　筋　　無　　力　　症

筋　ジ　ス　ト　μ　フ　ィー症

膠　　　　　　　原　　　　　　　病

再　生　不　良　性　貧　|飢

パ　ー　キ　ソ　ソ　ソ　氏　病

　　　　　　　　　－　　　　　　　-●」血　　　　　　　友　　　　　　　炳

筋萎縮住側索硬化症

進行住脊髄性　　4･

高　安　氏　病（大動脈炎症候群）

ぶ－ジャー氏病（ﾋﾞ･ュルガー氏病）

尿　　崩　　症（下垂体改能障害）

自　律　神　経　失　，淵　症

脊　髄　性　小　脳　変　性　症

手　　　術　　　吸　　　遺　　　症

レ　ッ　ク　リ　ソ　ダノゝ　ウゼ病

球　　　　　　　マ　　　　　　　ヒ

士．　　咽　　　頭　　　腫　　　瘍

低　　　　　　　血　　　　　　　圧

肝　　　　　　　臓　　　　　　　病

慢　性　活　動　性　肝　炎

不　　　　　　　　　　　　　　　明

※　医　　師　　へ　　試　　供

20人

２１

１７

３０

　９

　４

１０

１０

３

１

１

３

２

２

１

１

１

１

１

１

１

１

１

530目

670

560

650

290

　80

210

240

210

　20

　30

　70

　20

　30

　10

　10

　20

　10

　40

　20

　20

130

　10

290

20人

　５

１１

　２

　７

　４

　４

　９

　０

　０

　１

　１

　２

　２

　０

　０

　１

　１

　１

　０

　０

　０

　１

o人

０

６

０

２

０

１

１

０

０

０

０

０

０

０

０

０

０

０

０

０

１

０

　O人

１６

　０

２８

　０

　０

　５

　０

　３

　１

　０

　２

　０

　０

　１

　１

　０

　０

　０

　１

　１

　０

　０

合　　　　　　　　計 142人 4,170日 72人 11人 59人

※

　

表V(2)の病名については，アンケート回答者の記入をそのまま使用したため丿司じ疾患のことで

　

あったりする例がある。
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表Ｖ(２)－３

　　

高麗紅蓼アンケート集計結果

　　　　　　　　　　　

総配布人数

　　　

142人

　　　　　　　　　　　

総配布日数

　

4,170日分

アンケート総回収人数

　

24人

　　　　　　　　　　　

効果例

病　　　名 男・女
一一-　－
　服用
　日数

変化 効　　果　　内　　容 在

多発性関節リ
ウマチ
　　（２人）

女 30日 ○ 服用５日目より体が楽，１ヵ月役
１日中家事できる

服用

－一一
女 10日 △ 服用２日目肩こり

重症筋無力症
　　（５人）

女 17口 △ マイ１
に減1

女 20日 ○
服用７目目より脱力感，倦怠感，
息苦しさ，若干少なくなる。

-･－

--

女 ６日 × 気分悪くお腹がいたくなる。

女 20日 △

女 70口 　○

一一
　△

　服用20日頃より体の調子がよい疲

　労感がなくなる。㎜皿　　　　　　　　　㎜　・　　　==
　体が軽くなったような気がする。
　服用後７日日より頭ボーッとする

進行性筋ジス

|ヽμフィー
　　（６人）

女 10日
－ - 　 一 一

一 一 一 一 　 －

女 10目 △

女 10目 △ 尿が近くなった気がする

女 30□ ○
服用25目口頃よりほとんどゲッブ

をしていない事に気づく。
－

－　　－

男 20日 Ｏ 手足の冷えが少なくなった。

男 10日 △

パーキソソｙ
氏病
　　（４人）

男 31□ ○ 疲労感がうすれたように感じる

一一－
男 ６Ｈ △ 服用２日日より不痢（５日日まで）

男 10目 △ 少し疲れがとれたよりこ思うが･･･

男 20日 △

訂閤詐

　(1人)
男 10日 △

下肢閉塞性血

栓血管炎
　　（１人）

男 20日 △

尿　崩　症
　　（１人） 男 10日 △

バージャー氏
病
　　（１人）

男 10目 △

自律神経失調
舶r兼 男 20日 ○ 亨東芝y，体力的に自信がついた

一

一一一一　一一

ア　ミ　ト　ロ
　　（Ｉ人） 男 20□ わから

ない

服用９日目まで良好，だるさなど
ない。
10日日以降逆もどり。

膠原病及び特

発性肺気胸．
肺気腫

　男

－－

10目 ○ 結節性紅斑の出現や関節痛等も服
用期間中見られないようである。
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-

-

･1アフーゼsuing→t):〕m9

蔵址＿＿＿__‥.___

　

在庇結果等

===W=･=■㎜

　

皿■-=¶･==㎜㎜
服川１週間陵血沈39→24

一 一 一 一

麟川
結果等

㎜　皿■-=¶　==㎜㎜

汝血沈39→24

一一一一一‥　　--

通院入院 自宅
一

Ｏ

○

ゼ80ing→55mg
○

㎜■－－ --■　－■　－

-一一　一一一一一

一一一一一　　-

　　一一

○

Ｏ

○

○

○

一一一一

　＿_　．＿

－一一　一一一

○

-
○

○

○

○

　一一一

　一一　一一一

－　･－一一－－

○

○

○

○

○

○

Ｏ

○

○

一一

Ｏ

○



名

名

名

名

名

名

名

名

名

名

名

2

2

1

1

1

1

1

1

1

1

1

名

名

名

名

名

名

名

名

名

名

名

計125名

17

8

3

2

2

2

1

1

1

1

2

市

市

313一

（３）玄米コーソ試食アンケート

　

高麗紅藻の洲査概要とほぼ1司じ経過と内容で

ある。従来よ叫幾関誌「なんれん」に玄米コー

ソの広告をいただいていた，株式会社北海道酵

素の代表収締役岩崎輝明氏より，数本を無料で

いただいたので，紅藻と同じように試食調査を

病

　　

名

脈なし病

一

　

1
1
1
刀

１

男

（４）

　　

時
会

主

場

催

Ｈ

　
　
　
　

‐

　
　

一

2
0

　
　

・

　
　

2
8

　
　

・

有

Ｏ

・

　
　

○

　
　

・

　
　
　
　
　

　
　
　

　
　

‐

　
　

一

行ってみた。配布者が少なかったため，アンケ

ートの㈲収も極めて少ないが，回答のあった人

の反応は概ね良好で，回答者以外も含めてほと

んどの人は継続服用を希望している。

表V(3)玄米コーソ試食アンケ

食

-一一

　

Jl
11

-

日日頃

目「lより

川’l

　

//

日 目

の 変 化 食川後の改善状況

容 有 無 内　　　　　容

七の阪もどる
Ｏ

肩こりが良くなる

叫
○

毎日通じがある様になる

頭痛もなぉる

　　

内

　　　　　　　

容

一一一一

　

-

10日程便秘続くがその後もどる

肩こりが帷くなる

虻田郡倶知安町

厚岸郡厚岸町

天塩郡豊富町

山越郡長万部町

札幌郡広島町

白老郡白老町

余市郡仁木町

上川郡美瑛町

標津郡中標津町

十勝郡浦幌町

空知郡上富良野町

一 一 一

ト

顔に発しん，洛中かゆい

４・５日でなある。

脊柱側宵症理学体操講習会参加者調

19 7 5年１月12日（ロ）　午前10時～午後３時

北大病院６階

北海道側吋症児を守る会

北大病院盤形外科

北大病院理学療法部

参加者

　　

患者

　　

53名

　

参加者の地域別数

家族

　　

72名

札

旭

夕

千
士
室
小
江
函
苫
釧

幌

　　

Tl)

川

　　

市

張

　　

市

歳

　　

市

市
巾
市
巾
小

別
蘭
樽
別
館

jヽ牧

　

陥



（５）大腿四頭筋拘縮症自主検診有所見者調

　

昭和49年8)VZ日・３日にわたり，大腿匹】頭

筋短縮症の子供を守る会北晦道支部結成大会と

自主検診が札幌で行われた。

　

昭和50年度において道衛生部は全道20ヵ所で

の検診の実施を予定しているが，同会結成時に

おいての筋拘縮症の検診は行われていなかっ

た。

　

同会と難病辿では，同会結成大会に併せて仝

道初の検診を自主検診団で実施するべく会場の

交渉･医師の選定にあたっていた。途中から道医

師会もこの検診に加わることにより，札幌市医

師会館において，高橋東大講師や同会本部の自

主検診団と医帥会とが調盤不十分のまま検診を

共同して行った。会場の運営等については同会

が中心となって行った。受診者については資料

の全てが道医師会が保管し，まとめを行ったた

め，自主検診としての調査をすることができな

かった。表V(4)は，医師会による調査だが，こ

の報告に゛自主。検診という表題を追加し，我

々の資料としては若干の不満もあるが掲載する

こととする。

表Ｖ（･I）大腿四頭筋拘縮症自主検診有所見者調

尖

　　

施

　

昭和49年8Jﾆj31」

受診者総数

　　

281名

有所見者数

　　

125名(44.5%)

(国立西札帆病院整形外科まとめ)

区　　分 該当人数
内　　　　　　訳 出身地別

陥　　　　　　　考
年齢別 人　以 ％ 出身地 人　員

高　　度 42名

O～2歳

2～5

6～10

11～15

16～

　O名

　８

２０

　９

　５

33.6

札　　幌

道　　南

道　　央

道　　東

道　　北

21名

６

７

５

３

要手術　　　22名

要相談　　　16

要経過観察　４

中　　度 27名

O～2

2～5

6～10

11～15

16～

１

２

６

６

２

21.6

札　　幌

遊　　西

遊　　央

道　　東

道　　北

１０

５

９

１

２

要相談　　　全員

軽　　度 56名

o～2

2～5

6～10

11～15

16～

　3

14

21

15

　3

44.8

札　　幌

道　　函

道　　央

道　　東

道　　北

29

11

4

8

9

要径過観察　　全員

異常なし 150名 150

その他 6名 ６

①　三角筋拘縮症は観察

②　左膝拘縮は当院受診

③　円大町筋拘縮症は観察
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海道難病連資料編



(|)北海道難病連の65項目の要求に対する

　　　

北海道・札幌市の基本的な考え方

　　　　　　　　　　　　　　

(昭和50年6月)

匹］

　

北!､lj道ｕ柚ljl休辿結協議会では、昭和４８年:1月の結成以米の諸活動の経験と心者からの嬰求について。加‘､1 1 ’｡･

1一川氷で倹叶を加え、国、逍、市町付において早急に実施しなければならない対策と改めなければならない施策に・、

いて､ぎ昆をまとめ、道をはじめ関係方面へ|｀北海世における難病対策等に関する要望書」として提出した。

　

内容において、①国は。地方自治体に関することは指導としてとりあげるよう③道は、圓に同することは、国に

要請として、rli町村に関することについては、指導としてとりあげるよう③市町村においては、その内容が辺ぺ巾拡

関することであれぼ、仕民の心兄として国や辺へ要甜としてとりあげるよう要望した。

　

私たらは、この公望占は基木的なものであり、今後、これらの要望について一つーつ文渉をつみあげていくむの･･、

あろことを|狗麗として、昭和４９年１０月１９日付をもって、道及び札帆市等へ回答を要求した。

　

道に関しては、１ｚ月２日道庁内会議室において、難病連より要望書の脱明を行い、それに対して関係各部・詐.L

り心飼の基本的な考え方についての説明を受けた。今後はこれらの内容について、各部毎に交渉を行う予定であ乙。

尚、このノ’リントによる道側回答とは、この席上における逍側関係各部一課（民生部・衛生部・教育庁など）の説明

を難病辿が記剱したものである。

　

札幌lljにおいては、昭和５０年３月２４日付で広聴課より文書による回答があったので掲載した。

　

1.山その他各係存機関、市町村よりの回答または問い合せについては今のところありません。

淡　求　項　ロ 北　海　道　の　回　答（メモによる）
札　幌　市　の　回　答

　（－）患者のための医療を目指して

1.全ての病気の一切の自己負担を解

　哨すろこと。

2. firten公費負担対IFii病を大巾に

　拡だすること。

;i. Kil>J不明で治療,去もなく、困灯な

　闘病を徊&なくされているをむの仝

　てを質店即応･と指定すること。

･k L,戸費のう1?l負担については、吹

　りj名措定でなく患ご指定に改めるこ

　と6

　付（1）歯科の,;;療がすみやかに受

　　　　けられるようにすること。

　　　(2) lilの治療も公71i負担の対象

　　　　とすること。

　　　（3）大腿四望筋短縮症の治療費

　　　　は生涯にわたって公費負担と

　　　　すること。

　　現ぞ|･の公17負担111度は．指定され

　た疾丿名の冶削乙しか適用されませ

　ん，治療法やj京因のわからない、こ

　れらむ病は、ささいな症状の一一つ一

　つか病状の進行や増悪icu'jitつなが

1.現在の社会保障制度、又は社会保健斟丿度の抜本

　的な改圧が必要。したが･,て現行il｣度の中では要

　望のり頗については．法改iEをまたなければなら

　ないのではないか。

2.昭和５０年度へむけ、拡大する方向で検討巾で

　ある･

３　甦痢4こついて定殺づけが問Wiとなり．措定する

　場合の訪準等が必仙こな。てくる。このような定

　義の問＆指定の悲湘こついて吹泄していく考え

　である。

4，議会において知１よりF現拠eはむずかしい｣

　との答弁があ９たように、現在では患名指定に改

　めることはむずかしい。

　(1)具体例を上げて．内容を図式して対処した1、

　(2)直接その哨気:こ起因していて必要があると認

　　める場合には公費負担としたいと考えたい。

　(3)現在、疾患についてこのまま放ほしておいた

　　なら将来に恥こを残す恐れのあるもの、父、確

　　立治療法を期待しうるものl乙つい'(は、１８才

　　末渚の身体防?;名育成事業で、完登を対肺こ入

　　院３ヵ月を限度として実施している。

　　　　　　　　　　　　　札広K!R1 +４司

　　　　　　　　　　　　　昭和50年幻･｣■nil

』ﾋ≫2l:眼病団体連絡協議会

　　代表　伊藤M!雄峰

　　　　　　　　札幌市長板垣武四

　日ごろ市政に対し御協力をいただき、Salいた

します。

　さて、さきに申出のありましたjﾋ泊,遊における

難病対策等に関する各種のご要望につきまして、

下記の通りぉ答えいたします。

　今後ともぷ政|こ対するご理解とご厦,力をぉ如い

いたします。

１、Ｚ．３、４、５

医療費の公費負担については、国・辺の段階で、

逐年拡大していく方針であると承知しているの乙

当面木市独白の措置は考えていません。
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要　求　項　目
北海道　の　回答ぐメモlcよる） 札　幌　市　の　回　答

　　ります。

　　　また、この制度の適用範囲は、現

　　行の保険の適用の範囲にぉいてのみ

　　と限定されてぉりますが．新な治療

　　法が研究讃1発されつつある現在では．

　　実もI,1に合わない点がｊく出てきてい

　　ます。ffiinc.とりては、むしろ保険

　　適川外のふ療や経費が、AJきな負担

　　とな・ています。

　5 TJ成医療の基準限度額を大叩に引

　　きあげ、物価の上昇や新技術の開発

　　に見合うようにすること。

　0.患者と家族の･-UFを強く圧迫して

　　いる通院費を全額公費で補助するこ

　　と。

　　（1）無料タクシー券．又は割引券の

　　　支給を行うこと。

　　（2）国政、バヌの割引を行うこと。

　　図ガソリン代の割引を行うこと。

　7，北海辺では、特4こ専門医にかかる

　　ためのJ11りりこついてその搬送と交通

　　費について保証することp

　　（1）パス、国鉄運賃、特急券、グジ

　　　ーｙ券、寝台券の補助を行うこと。

　　（Z）ガソリン代の補助を行うこと。

　　（3）航・運賃の補助を行うこと。

　　く4）寝台自動車等の利用及び料金の

　　　福助を行うこと。

　8.鍼、灸、マッサージ、漢方など、

　　迦徊ことりて必要なものの自己負担

　　を解消させること。

　　(1)n、灸、マッサーぴ、表方．電

　　　気治療、温泉療法等は、症状と用

　　　法によ･,ては．大きな効果があり

　　　ます。これらを正当な治療法と認

　　　めること。

　図　Ｌ記治療法について、全面的に

　　　鮭康保険の適用となるよう対策を

　　　講じること。

　0. fJflSの必要な患者にはけ昂料を公

　費負担にすること・

　　al在では、概患者の一割前後（疾

　がμCよ９て差がある）が忖応婦を希

　望しており．その大多数は、付乖料

　が高垣であるため、あきらめている

　か、家族が付添い大きな負担となっ

　ている。

１０現在の基準看護は慧‘者を苦しめて

　いる。

　　訴欧的な基路石’護は、すぐに撤廃

　すること。

　　現在、大部分の大病院．公立病院

5.育成医療とは、健康保険法等の規定4こよ･て、

　算定された額の自己負担分を公費で給付している

　もので、新技術の開発によって補装具等について、

　その承認に時間がかかる場合があるので、これら

　について国に対し要請を進めていく考えである。

6.　医療費の公費負担拡大が先のようIC考えられる

　ので、これら新しい制度の問題について．必要性

　はわかるが．どのように制度を発足させるかにつ

　いて検討してゆきたい。

7･移送費については、健康ｉ険法等の規定により

　事前承認をと。て支給されることになっている誠

　通院の交通費は対象とならない状況にある。従う

　て、これらの補助については非常に困敲であると

　考える。

　叫、専門医療を受ける方法については、今後検討

　していく。

8･主治医の同意によって認められているので、こ

　れらの問題については．国に対し検討してもらう

　よう要請する。

９　付乖剌については、基準看護との関連があるの

　で、今後検討させていただきたい。

１０現在gここの様なことがあるようだ。今後この様

　なことがないよう充分指導して行きたい。

6，この問題は、国で検討すべき問題であり、Mj･;･

　害者及び低所得世帯等総合的に検討すべきものと

　考えます。

　(1)重度障害者全般の問題として検討していま'i，

　(2)国鉄当局に対して要望するが、身障者1乙は割

　　引制度があるので、これを利用してほしい。

　(3)ガンリｙ代までの割引は無理です。

7.札幌市政外の問題と思います･

　８．９

　　鍼灸等、あるいは付添料の公９負担は、現6

　国で検討φであり、本市で実施する計画はありま

　せん，

10.基準看護の撤廃については、国の施策により仝

　囚統一した基誰にまつ以外方法がないと思われる

　ので、時宜を得た措置を期待しています。
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要　求　項　目 北海　逍の回答（ﾒﾓ･こよる） 札　幌　市　の　回　答

　は基準看護を実施し、入院忠名’より

　基準,ａ護料を徴収しているが、その

　看護は全く不允分なものにすぎない，

　その七家族以外の付添は認められ

　ず、また、やむを得ず付添看護人を

　つけた場合には、その高額な料金の

　全額が自己負担となりでしまう。

　（基準看護を実施しない場合は、健

　保の適用となる。）

　基準看護を標榜し、看丿料を徴収し

　ているのであれば、病院は以一任をも

　うて．患者の看護要求を充分に満す

　べきである。をれができない場合は

　基摩･看護を辞退するべきである。

　その問題は．一種の訴欧的な行為、

　契約の不履行．料金の二!lt取りとし

　て．訴訟の対象ともなり得る。

11.疾病の早期発見．早期治療の対策

　を至急講じること。

12.難病集団無料検診の回数を増やし、

　仝遊各地で実地すること。

　（1）札幌、旭川、11駱（又は帯広）

　　JbJl、室蘭、函鎔地方での検診が

　　必要と考える。

　凶検診を有効に実施するため、雌

　　病連、流、医師、保健婦からなる

　　検診委μ会が必要と考える。

　(3) mわん症等、学令期発症の疾患

　　については、学校検診の充実、父

　　母への知識の普及を図る。

　（4》大腿四頭筋短縮症の検診を実施

　　し、３才児啖診にもとりいれるこ

　　と。

　（5）未熟児網膜症の検診を実施し、

　　母子手帳等に上りで、唯産婦への

　　知識の普及を図ること･

13.保健婦を大巾･こ養成し．訪問活動

　など生活に密着した保健活動を実施

　すること。

　付く1）重症者、自宅療養者、辺地

　　　　患者Sこ対し巡回指導を行なう

　　　　こと。

　　　叫保健MSこ対する研修を行う

　　　　こと。

　　　図保6!≪≪i対する手引書を発

　　　　行、配付すること。

14.専門医を養成し研究費を大巾に助

　成すること。

15.専門医医療機関を充分･こ患者の要

　湘こ応じられるよう設置すること。

　付く1）遊立北野病院の整備と、人

　　　　員の配置を至急行うこと。

　　　（凶現在、北大病院等では、多

　　　　くの空床があるが、効果的iC

11.早期発見対策については、疾がjごと|こ、発症年

　令．性別など、14なる点があるので、内容を充分

　検討の上、対処したい。

12jく1)これらは第３回定例道・会の巾で質問があ

　　　りましたが、知事からも｢御要望に沿うよう

　　　4こ努力している｣とのことで、検診地区を道

　　　内数ヶ所で検診を実施したい。

　　　難病連の皆様方の御努力IC対し、来年は皆様

　　　の手をわずらわすことなく、主体性を持ｇて

　　　やって行きたい。

　　　尚、実施に当９ては、皆様方の御協力をぉ紅

　　　いしたい。

　　く2)この様なことを考ほした上。検診の実施IC

　　　あたりたい･

　　(匈　この問・は、教育庁とも協議したい。

　　(４　４９年度内4こ、道内数ヵ所で実施すること

　　　で、道医師会と協議を重ねている。

　　(5)現在、未熟児網屋症対策協議会をつくり、

　　　検討をすすめている。又、パｙフレｙト等を

　　　発行して知識の普及を計りたい。

13.量的Sこ充分ではないので．在宅の保健婦に対Ｕ

　復職出来る状態･こあるなら復職してもらうよう調

　査巾であり、この方向で力を入れていきたい。

　(1)～(3)充分要望に沿うよう4こ内容を検討した6

14.今後の課題として検討したい。研究費について

　は、できるだけ援助したい。

15.専門医のらl成とも1遠里するので、国の整備計画

　を緩和しながら対処して行きたい･

　(1)できるだけ早く整備をして、期待Sこりうよう

　　努力したい。

　(2)北大･こおける空床(こついては．看護4,4不足の

　　ため･Cやむを得ず空床ICなっている．現在潜在

　11、12

　　疾病の早期発見。早期治療については、予防．

　医学ﾄｇましい唄であると考えています･

　なぉ、大腿四頭筋短縮症児の検診は．３才児検,ほ

　の項目4ことりいれるなど、本市としても保健所に

　おける保健指導の徹底をはか・ていきたいと考え

　ます。

13.保健婦の訪問活動、あるいは研修等については、

　本市の現状とてらして逐次改善していきたいと考

　ます。

1*. 15、16

　　池辺の施淘こよろところが多いので、漸次強化

　改善される唄を期待しております･
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要　求　項　目 北　海　避　の回　答（ﾒﾓ･こよる） 札　幌　宙　の　回　答

　　　　使用できるよう･こすること･

　　　（3）入院を必要とする忠名･を、

　　　　すぐに入院できるよう･こする

　　　　こと。

　　　（4）長期･こわたり、安心して入

　　　　院、療養できるようgこするこ

　　　　と･

　　　（5）【刃立哨札幌病院、遊北病院、

　　　　弟子屈病院、遊立小児病院等

　　　　の建・、増設、整備等を至急

　　　　行うこと。

16,血液対策を強化すること･

　（1）生鮮血、新鮮血のQasi』度を推

　　崩し、その供給を確保すること。

　叫血小板の供給を．３時間以内IC

　　確実に行うこと。

　（3）血液製材の製造を必函こ応じて

　　強化すること。

　く1全道各地･cおいて輸血が行える

　　よう設備を拡充すること。

　（5）輸血gこあた。て、患者、家族に

　　献血者（手帳）を強制的lc提供さ

　　せることのないよう指導すること。

17.理学療法士、mms」鴎士．言語治

　療士等を大量4こ養成すること。

　付（1）併』わん症における理学体操

　　　　の･谷友と実gMを．治療の一環

　　　　として行うこと。

　　　（匈　ヌモン等の機能回復訓練を

　　　　強かこ実指すること。

　　　（3）盲人、盲児のmmを行う施

　　　　設をつくること。

　　　（4）ダウン症児の遊戯治療、g’

　　　　語治療を行うこと。

　　看護婦の講習を行うなどして努力する力向で検

　　討している。

　(3)く4)医療従ﾘr者の不足からくる問題と考えるの

　　で．医師会と関係機関と話し合いをすすめ、教

　　育していきたい･

16.血液対策は遊民の協力Sこよって、順調4このぴて

　いると理解している。しかし、さら,こ積極的な献

　血の推進を図っていきたい。

　いつでも、どこでも、必要な11と必要な型の保存

　血液が供給できるよう、公共的な対策を講じたら

　(1)献血者の登録拍|』度lcついては、昭和４９年度

　　から辺内５ヵ所の血液セｙターで行っている･

　　今後町|渡を拡充して供給確保･こ万全を期すとい

　　う体籾で整備を計りたい。

　　生鮮血4こついては、医師との協議も必要なので、

　　検討していきたい。

　　登ﾀμIJ度については、特殊血液等の総合的な形

　　の巾で、難病も含めた形で整備を計りたい。

　(S)(3)むずかしい問題であり、具体的な計画を作

　　り、地域的gこ協議して、その供給･こついて接肘

　　していきたい。

　(4)充分供給できるよう･こ、釧路、宙鸞等の各地

　　4こ血液センターを殴いて、その供給4こあたりた

　　い。

　(5)いろいろと誤解をまねく点かあり、行きすぎ

　　のないよう、充分各血液セｙターには指導して

　　いるので御理解顧いたい。

1?,現在、理学療法士等、道内lc養成機関がないの

　で、遊外の養成所で学んでいる方lc就学資金制度

　を利用してもらうという対策を躊じている。

　その他に辺内･こ養成施設をっくりたいと考えてい

　る。

　(1×2)なんとかこういう方向で、少しでも社会復

　　帰4こ近づくよう、努力したい。

　　問題点としては、側わん症、スモン等4こおいて

　　社会復帰のための柵自邸||味というものが医学的

　　見地でどのような方向で一番よいのか、そのよ

　　うな点がは・きりすることが前提条件ではなか

　　ろうか。

　　医学的な機能Jjl練の確立･こついて、行政上の削

　　度巾にどのように取り入れるか検討していきた

　　いし、努力もしたい。

叫現状とし･C盲人、盲児からの切実なる要図が

　　ない。陥没の内容･cついて研究していく。

(4)小鳩公からも強い要請がありた。昭和４１～

　　４３年･乙わたり、巾央児童相談所,こ母子jffliaji!

　　練施設で、ダウン症児の訓賤を行・ていた経過

　　がある。良い結采が出ているので、全逍lc広め

17 !見在本市で建設している肢体不自由児通園施政

　でも必要としており、各関ｉ養成機関4こ働きかﾅ、

　職員確保･こ努力しております。

　なぉ、忿に対して養成咬の没IRを要望してぉりま

　す。
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要　求　項　目 北海　道　の　回答rﾒﾓ･こよる） 札　睨　市　の　回　答

　1S公立病院は独を採算性による■?!*]

　追及的なj･E似･を改め．住民の§1康と

　唯心を守ることを徹底すること。

　（1）公共病院は、患者．住民の意見

　　を運営に反映する機構を設置する

　　こと。

　（2）病院内に、通院、入院患者等利

　　用昔のコミュニヶ－ジョｙの場を

　　つくることSこよ1八正しい医療仙

　　詣の普及と、医療水準の向上に努

　　めること。

　（3）病院は入院患者にとっては、治

　　療と同時に生活の場でもある。人

　　格と生活を尊唄するよう図書室、

　　その他の文化加i没を設け、給食の

　　方法．内容、時間などを改善する

　　こと。

10休日夜間診療制度を確立し、iS&

　忠君の生命を保IEすること。

30「光凝固」等をほう施没を確保Ｕ

　光凝固法、冷凍恥1固法による治療を

　養育医療の対象とすること。

21.ia内の鍼医地区を解消し、医師の

　再教召を実施すること。

2Z.薬害、医療災害を絶滅するよう対

　笛をg4じること。

Z3･i害．医療災害にあった患者、家

　族に対しては訴訟、その他4こかかわ

　らず早期補償、援助をすること。

24.11が商品として利益の対象となる

　ようなmv行政を改めること。

　　ていきたい･

　　ダウン症児のような児童は、将来は、特殊なグ

　　ループをっくって教育するのではなく、普通の

　　児童の咄こ入れて人格の発達･cつとめていく考

　　えである。

　18.ご指洒のとぉりだと思います･

　　ただ、辺立病院自体も採算.ﾋ非常,こむずかしく

　なってきている．そのため、一般会計から繰入れ

　　しながら運営している。問題がいろいろあるが助

　成金等gこよる強化を考えていきたい。

　(1)～(3kついては．病院それぞれの事情があろう

　かと思うので、一般管理の指導の中で検討してい

　きたい。

19.体制の整備に、今後共検討していく。

20.体制の整備･こ、今後共検討していく。

21,無医地区が現在３５４あります。これについて

　は、医療体tl』を充実するということで、充分では

　ないが解酒こつとめたい。

　医師の教育については、趣旨を関係機関に充分sこ

　反映させていきたい。

22,医薬品の安全性･こついては、IBlt^iiいてもそ.･

　ターll控がありて、現在、国立や公立病院２６３

　病院となヽてぉり、重篤な副作用、従来わからな

　かった昌｢j作用等を辰へ報告する体ちりがとられてい

　る。

　このような間題を国は体制を斂えるぺくあるので、

　国の政策と共に副作用の問題について情報を集め

　ていきたい。

23.厚生匍こおいて、情報の収集、原因究明、被害

　者の救済制度について現在、研究班をつくって啖

　討巾であり、国の成果を待９て遊として検討して

　いく。

24.従来から、利益追求の為の不良薬品、不正表示

　については、厳しく取り締まっている。

　今後共、充分な監視と、取り締まり，指導に努め

　ていく。

18･市立札幌病院の独立採算1ljの撤廃は、JJa段階･C

　は無理であるが、住民の健康生命を'ヽj:るという･j･･

　は、病院本来の使会である事からその医療水冷の

　向上には極力努めてまいります･

19一本市の休日夜間の診療制度の充実ぶりは-ﾄ大部

　市、その他の市町粕こ比べて跨れる内容のもので

　あると考えてぉりますが、今後の問吸こつい･(は、

　医療制度全般に立脚して考慮してまいりたいと7S

　えます。

　20. 21. 21!、23、Z4

　　国.逍の腹1酌なJBRinよる111が主であるので、

　その対策4こ期待いたしております。
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要　求　項　目
北　海道　の　回　答(ﾒﾓによる) 札　境　市　の　回　答

　（二）患者と家族の生活を保証する

35･患者が安心して治療に専念できる

　よう．家族の生活を保証すること。

26,国、道、市町村、企業を問わず、

　患者が健康で働いていた時点での収

　入を、患者が完全･こ社会復帰するま

　での間、家絢こ支給すること。

27.難病患者4こ社会状肺こ見合った見

　舞金を支給すること。

28.患者の家廓こ、介護手当を月３万

　円以上支給すること。

　付（1）盲児、障害児をもつ家庭Sこ

　　　　月２万円以上の介護手当を支

　　　　給すること・

29一恵者手帳をき|』度化し、内部疾懇々

　者の援護を制度的に行うこと。

a0,長期、慢性の,患者、家族･こはあら

　ゆる税金を免除すること。

31･患者、家族にと。て自動車は必姿

　重要な通院．生活の手段であること

　を認めること。

　（l）取得税、車両税、ガソリン税等

　　を免除すること。

　（2）通院や患者の搬送のための駐車

　　許可証を交付すること。

8Z.在宅患者をかかえた家族の生活を

　守るために、住宅の増、改築を援助

　すること。

33補装具の普及を行い、患者の通院、

　日常生活の援助を行い、家脚7）負担

　を軽減すること。

　（l〉筋ジストロフィー、筋無力症、

　　筋委縮性侈丿索硬化症、重度のリウ

　　マヂ等．上、下肢の患者に対して

　　は、気動車ィスを貸与すること。

　（2）患者の外出を容易･こするための、

　　軽便車ィス（ジラヅクスパギー）

　　の普及と貸与を行うこと。

　く3）スモン．パーキンジｙなど歩行

　　gll繍を必要とする患者｛Cは杖兼椅

　　子であるバギーチエアーの支給を

25.26　この項目4こついては、いろいろ難しい問題

　を含んでおり、生活保証が一番問題であると考え

　られる。現行の社会保障制度の充実を図っていく

　ことが先決埓llではなかろうかと思うので、現在

　の諸制度、その仙を含めて、関係機関とも話し合

　いながら検討を加えていくo

27.見舞金、介護手当の問題ICついては、現在実施

　されている長期入院患者Sこ対する見舞金制度．あ

　るいは重度身障者、ねたきり老人lgl対する介護手

　当の支給制度など、諸制度があるので、現在の陶|』

　度との兼ね合いを考えて、できるだけ御要望に沿

　うよう努力したい。

28,昭和４９年度１０月からは、重度身障者の介護

　人に介護手当の支給制度を設けた。

　この実績をみながら、対象範囲の拡大、増額の方

　向に検肘していきたい･

　難病即介護手当の対称というわけ{こはいかない。

29.患者手帳の交付については、新年度を目標とし

　て実現･こ努力したい。内容の整備4こついても、皆

　様方と相談して充実していきたい･

80.所得税法の問題なので、今どうするということ

　は｀aえない。

81.(1)所得税法の問題なので、今どうするという

　　　ことは言えない。

　　(Z)公安委員会と話し合・て問題解決にあたり

　　　たい。

8Z.趣旨について充分理解できるので、関係機関と

　とも4こ、検肘してゆきたい。

3S,(1)電動車ィスsこついては、現在開発途上にあ

　　　る。一般的には取扱いも維しく、国の補装具

　　　の支給範囲･こ入っていないのが現状であり、

　　　国Sこ対象となるよう徽きかけをしている。

　　(2)～(4)検討する。

2 5.26根本的scは社会保障制度を充実していく,l!

　う働きかける以外に解決できない問題と≫ix.44

　が、生活Sこ困窮する患者及び家族の方の生びね1陥

　については、生活保護法を適用できますので、各

　区の視祉事務所へぉ申し出下さい･

　27, 28

　　現在実施されている見舞金ll｣度のφで検討する

　と共IC、介護手当･こついては、辺･cおいてｌ7iの

　主旨をふまえて検肘されております。

Z9,地方公共団体で実施できるものではなく、国で

　検討すべきものと考えます。

80.81.現行lrJ度上、特に長期、慢性の患者家族の

　方を対象とした免除措ｉはありません。

　しかし、市政gこついて共通の考え方として税金を

　負担する能力のない方、又は極めて薄弱な知こ免

　除する寥にな・てぉります。又これ以外,こも個人

　的亭情や社会的事情更4こ税そのものの性格に応じ

　て軽減をはかる争ができます。

　例えぱ、住民税については医療費控除、障害者控

　除として収入から差し引く事Sこなっておりますし、

　軽自動車税･こついては、障害者が足代り4こ使用す

　る軽自動車は滅免されます。

　　この様4こ納税者個々の事情IC応じて軽減、又は

　免除できうる紺|』度が採用されておりますので．長

　期、慢性の患者、又は家族の方,こ対してもこの範

　囲で措置できるものと考えます。

32,現在制度としてはありませんので、今後の同ぶ

　として研究したいと考えますが、住宅の事で困っ

　ている方については、市営住宅で障害者低所得者

　等の優先入居があり、この入居捺も年々増やして

　いくなどの配慮しております。

33.身体障害者と認定された方には、補装具の給付

　制度があります。又身体障害者の給付種目の巾･c

　も現在電動車イスは高額で実用的でないためなま

　れておりませんが、国ではリラｙクヌパギー．パ

　ギーテェアー等も含めて検討中であります。
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要　求　項　目
北海道　の　回　答(メモ･こよる) 札　睨　市　の　回　答

　　ほうこと・

　(4)長期臥丿末患者の苦痛を軽くする

　　ため･こ、床ずお防庄川のＥ皮製の

　　しきものを支給ｆること。

34.在宅患者のための浴槽．洋式トィ

　レ、階段、玄関、ペフト等の貸与又

　は改応を民間すること。

　35.在宅患者のための緊急と指導川の

　ね祉Mi≪7iを設置すること。

回.生活保S'i-stを大巾に引きあげ、

　筰凶の生活ができるよう．保証する

　こと。Ｊ査のMIには、人格と感晴を

　傷つけるような,j勤、行為を行なわ

　ないこと。

37バ.1ぴJfを行えない患者家MgC、ホー
　ムヘルパーを派遣すること。

　現在、摂力患者数の1n～7n名もホ
　ームヘルパーを佃･求している。

3≪Ki'.i;(福祉)年金の適用枠を大巾

　4こ拡大すること。

39.患者家庭,こ暖房用の燃料．電気を

　宣く補給すること，

40.病院の暖房料の大巾引きﾋげを絶

　対に阻lhすること。

４１育成医療等、公的給付の所得制限

　を必丿免才ること。

42,全ての医療費値上げ、保険点数の

　引きilげを阻止すること。

　(三)社会復帰のために

4:1治療の希SJが時てるような社会復

　帰対‘悛をたてること･

44.リハビリターィジヨンの削苓とitを

　允実させること。

　山　リノヽピリー施設と人員を確保す

　　ること。

　(2j　リノヽピリーの通、入院を憬助す

　　ること。

45.忠名･、障害者の職業の開発をa.s、

　個性と能力,こ見合・た臓を選べるよ

　うにすること。

　34.:15

　検討する。

36.生活保護基準は、一般国民の消費生活水準との

　格差を縮少するために、毎年度計画的･こ引き上げ

　られている。

　相手の立場を考え、指導を強めて行く。

37.前向きに検討する。現在、身障者．ねたきり老

　人等については派遣している。今後御要望に沿え

　るよう検討していきたい。

38.昭和ａ８年９月の法改£により、福祉年金4こぉ

　ける適用枠が拡大された。各月より適用実施され

　ている。

　等級については．不合理な点があると思う。厚生

　年金なみの等級まで対象となるよう、中央･こ働き

　かけたい。

39.病気別の対策をとるよう(こはなっていないのｔ

　所得階層別を柱としながら．これら患者･こついて

　も対応策を啖討したい。

40積雪、寒冷地にあることから診療制度の巾{こ組

　み入れられている。検討した上で、医療機関の適

　正な医療確保のために、必要最小限4こ実施してい

　る。

41.この問齢こついては、現行の小児医療関係の給

　付制度については．所得割限をしていないので、

　今後もこの方向で実施していきたい。

42.この問題については、φ央社会保険医療Si会で

　医療費の改定が審議され、その意見SC基づいて実

　施されている。

　これらの問題･こついては、φ央(政府)のIU陥と

　して御理解いただきたい。

43 H:必復帰の促進と含めて関係部と協議し、復帰

　対策が推進されるよう消じていきたい。

44.現在、地域セｙター病院の整備をやっており、

　その巾でリノヽピ月

　たい･

45.障害者の雇用4促進ということで、労働郎では各

　'μ業主4こ対する指導、評価、事業£に対する援助

　制度として・用奨励金などを出し、又、障害者･こ

　は身元保証．債務保証、就以資金の貸付Ｍ度など

　を行，ており、今後も努力を続けていきたいﾛ

34･身体障害者１～２級に認定されている方gこは、

　浴槽．特殊寝台の給付及び貸与の制度があり主･L

3 5,iriijjss‘■i'KC1人暮し等）の&ttiU,,'.5の設置,c

　ついては検討段階であります。

36.基準の引上げについては、強く国に裴誘いたし

　ます。又保護決定lcあたっては、ぉ申し出のl蜀

　Sこついて十分考慮してまいります。

87j現在、老人、身障者、心身障害児に対してホー

　ムヘルパーを役殷して相対的･こ運用しており、丈

　態･こ応じて派遣方を検討いたします。

88.国に対して要望してまいります。

S9.一般市民も同じ悩みをもりでぉり、患者の’Sぷ．

　だけgC特別な箔置はできない事をご理解下さい。

　　40、41、砧

　　国、辺の積極的な対策による事が主であるee、

　その対策に期待いたしております。

43,今後の問題として障害種別障害程度別に社会復

　帰対策を検討いたしたいと思います。

44.身識者咆段は障害者の実態（地役入所のニード’）

　等をｊ査し、整備計画を検討してぉりますが、今

　後gこぉいても吏4こ充実するよう検討してまいりま

　す。

45.公共敬重安定所で、障害者雇用促進Sこついては、

　特に力を入れており、心身障害者職業センターの

　設置等4こよ。て雇用の窓口を容易Sこしております

　ので、活用していただきたいと考えます。
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要　求　項　日 北海　道　の　回　答(ﾒﾓによる) 札　睨　狗　の　回　答

　46･患者、障害者の職業を保証するこ

　　と。

　(1)人工透析患者には、地ﾄ･鉄売店

　　　等の権利を与えること。

　(2)膠原病など、若い女性の患者Sこ

　　　は．美術館の監祝などの軽作支を

　　保証すること。

　　(3)自治体4こおける患者、障害者の

　　　il用を積極的lc行うこと。

　　㈲民間収用主への指導を強化する

　　　こと。

　47,休数的の践場へ復帰することを保

　　iEせよ。

　48.休職期間の制限を無条巾aJt艮せ

　　よ。

　49患者、障害乃のための結婚相良折

　をつくること。

　50.人工腎臓患者の職業保証のため、

　夜間人工透析セｙタ一を設置-4｀るこ

　と。

　(四)教育について

　51.n児、ダウン症児は幼児教育が、

　その一生を左右する。

　幼児教育を大至急実施せよ。

　(1)盲学校Sこ幼稚SSを設けること。

　(Z)幼稚部がある盲学校は．年令を

　　引き下げること。

　㈲ダウン歳児のは了一通園教育を実

　　施すること。

　(4盲児、ダウｙ症児の普通教育受

　　け入れを行うこと。

52.患者、障害児者の高等教育を保証

　し、fhmする教育が受けられるよう

　にすること。

53･想見、障害児･こおける教務教育を

　完全に実施し、内容を充実させるこ

　と・

46,今後自治体における障害者Ｍ用促進･こは力を入

　れていきたい。また．民|ln雇用主への指導につい

　ても一隅努力したい。

4''.43.この点は非常に餌しい問閥である。

　自治体では一応、職場への1貼t;,こついては、でき

　る限り休破前のほ場で働けるよう･こしたい。しか

　し、身体の状ｓこよっては、配Ｒ転換もぢ’えなけ

　ればならないと思う。休敏朗1:1¶の制限については、

　現行のφではできない，

49.公的機関として相談所をつくることは、一般的

　に望まないのではないか．又、どんなふうSこつく

　りたらよいかの方法論について検討していかなけ

　ればならないと思う。

50.専･門の医師、看ｉ婦等のIU面もあるので、検討

　させていただきたい。

Dl.(1)(2)̂ Ml吋7学校は５つある。ここには全部

　幼稚郎が置かれているか、4、5才児か対象とな

　り’Cいる。ろう学校は、より以上早期教育が必戮

　盲学校の幼稚aS4～5才児は全員収容をするよう

　急いで努力をし．これが終りしだい３才児の早期

　教育を行う努力をしたい。

　（3）社会教育施設として、民生a1で扱う。

　（4）これから点字教育を必要とする弱視につい

　　ては、盲学校の幼稚部が望ましい。点字教育を

　　必要としない弱視の子開こついては、普通の幼

　　稚園で教育するのがSi1ましいと考えている。市

　　町村教育委員会に対して充分指導していただき

　　たい。

52.高等ろう学校、高等盲学校、白樺養護学校（精

　iW）、山のr･養護学校（病弱児）、真駒内養護学

　校（肢体不自由児）･こ高等部を設置している。今

　後は、籾薄、肢体不自由jl、病弱児の高等学校の

　拡允を図っていきたい。

53.昭和５０年度より義務教育･乙なるので、完全実

　施4こなるよう努力している。精薄について今年度

　２校、汲yと費がついている一昨年より第一期工

　!狗こかかる。

　肢体不自由児SCついては、謁査が終ってから改め

　て整備計画をたてたい。

46.雇用促進法等、法的4こも規定があり、本,ljとし

　ても刄i用促進施策を十分検討したいと考えます。

　地ﾄﾞ欽売店は、鉄道弘済会で運営しており、仮･こ

　障害者個人,乙権利を与えたとしても、その運営が

　難しいと思います。

　また本市議ｎでも多数の障害者を採用しており、

　今後もその方向で努力してまいります。

　　4?、48

　　個々のヶ一スにより状況が違いますので、何と

　も申しあげられません。

49,民間の結婚相談所に幻し、本市でぷ営費の桶助

　をしており、障;!;者だからといって差別するもの

　ではありませんので、これを利川していただきた

　いと思います。

50,現在、設置する考えはありません。

51･(1)く2)設置義務は道･こありますので、今後関係

　機関6こはたらきかけてまいります。

　(alW本命では昭和４９年から市立幼稚胎C、障

　　害幼児を教育する方針を決定し，現在１０名が

　　入園してぉりますが．今後各障害幼児教印Cつ

　　いても検討してまいりたいと思います。

5Z.昭和４４年度から、占立山の乎養護岸咬,c全国

　･c先がけて高等郎を設置し、病弱のため普通学咬

　での教育を受けられない生徒4こ医療機ほjと緊密な

　連携のもとgこ教育効果をあげてきました。今後と

　も学級増設など、年々整備充実をはかってまいり

　ます。

53.本市の特殊教育は、昭和２６年以来年々充実が

　はからH, i 1年度,こは、諒害のすぺての分野･こ

　ついて特殊学級が設置されました。病弱、虚弱児

　･こついては、３１年度･こ国立札幌療養所内に(現

　山の手養護岸校)、４８年度･乙は市立札幌病院に

　院内養丿学級を役ｉして、病弱児の教育に成果を

　あげております。

　また．重症の心身は害児は全く学校教育を受ける

　機会がありませんでしたが．４８年度から訪問学
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要　求　項　目
北　海道　の　回答(メモ･乙よる) 札　幌「朽　の　回　答

5+. m. RKK害児の通学を保証し、

　援助を行うこと。

55.教育と医療．福祉が一体となった

　施設をたくさんつくること。

lu. mm障害児教育は、Ｅμ、その他

　一切を公費負担･こすること。

57.盲児教育のための特殊教具を開発

　し．支給すること･

58療ｌ指導を本格的･こ実施し、対象

　を拡大すること。

59.学校検診を充実させること。

60,盲児、障・ｋ患者の将来,こ対す

　る指導のための相談センターを没け

　ること。

　（五）医療福祉運動の保証のために

01.北海道難病運の活動･こ対し．人件

　費も含め大巾に助成を増額すること。

OS.iO難病逐･こ加盟している全患者、

　家族の会、守る如こ対し大巾な運営

　の助成を行うこと。

03.itt内Sこ釦ナる雌病、医療．福祉遡

　勣の処点として、難病障害センター

　（又は、医療福祉セｙター）を大全

　急建設すること。

　付（l）患者、家族の通院、介護の

　　　　ための宿泊施設

　　　（2）会議宅、研修施設

　　　朗眼病連．患者、家族の会、

　　　　守る会の事務所、連絡の施設

　　　（4）難病検診の施設と機能

　　　（5）療養指導の施設と機能

　　　（6）各種肪融、指導の施設

　　　（7）医療、生活の相淡々ｙター

54.通学が･l』能なぞ仙こは機会を保証し．通学費、

　付添旅費を実費で保証している。

55.要捲をふまえて実態に応じて対処したい。

56.意味としては分る。具体例が示されていない

　がヽ要な1をふまえて今後も検討して;いきたい。

57.学校sこついては．必要な教具、現場の先生方が

　創意工夫したもの･こついては、できる限り公費で

　＆置するよう努力する。

　学川品等については、進学奨励費で援助する。こ

　れらの額を増額するという方向で、国にこれまで

　も強く要望しておりますし、今後も引き続き充分

　･こ要望していきたい･

58,在宅児の療1'jキヤｙプ等の問題については、民

　生節サイドで対にしている。

　車曳身障児の教育のうち、在宅児の教育は現在学

　校教育法の巾では進学猶予、あるいは免除という

　ことである。

　昭和４８年度から江別市、帯広市･こおいてモデル

　的lc学童児対象gc実施しており．昭和４９年度も

　対象を拡大していき，昭和５０年度も市町村教育

　委μ会とタイアップして、さら･こ拡充の方向で努

　力したい。

　抜本的な問題の解決のため･こ国に働きかけをすす

　めたい。

59.法の一旅次正4こともない、昭和４９年度から検

　診の項目の方法等の改善充実が行なわれ、さらに

　今後もその実施に当っては、児童の疾病の早期発

　見に力を尽したい。

60.特殊教育の全般の吻合センターとして構想を検

　討していく考えである。

61.62.各々の団体に対して助成するのではなく．

　難病逐という立場の巾で、挺当課としても要9!に

　沿えるよう今後も努力したい。

63.眼病障害者センターの問題ですが、これもすで

　,こ旅心こおいて答弁がありましたようgこ、具体的

　内容について各施設等を見学したりして検討を加

　え、この問齢こ対処したい。

　学級を開設し、すべての心身障害児が教育を受け

　ることができる制度を確立しております。

　　54、55、56、57. 58、51), on

　　特殊教育振興審議会の答申4こより、関係機1男と

　十分な連結をとりながら検討いたします。

59.学校における健康診断は、学校保健画こもとづ

　いて実施しておりますが、特に長期、慢性化のお
　それのあるじん臓疾患4こついては、４８年度から
　巾学１年生を．４９年度からiお民巾、高等学校

　の奇数学年･こ対象を拡大して実施しております。

　検査内容も法では「ｉ白等」とされております誠
　本市ではさらに「潜血」r糖Jgこついても、１次

　～３次検査まできめ細かく実施しております。
　また．心臓病の検診についても、４９年度から小

　学１年生を対象にＸ紳間接撮影を行ない、j6常客

　については．心電図検査まで実施するなど、疾病
　の早期発見と治療の指導について充実、強化をは

　か・ております。

61.62.木市からの助成については、従来どおり1↓S

　団検診4こ対して補助金の交付をすることlcいたし

　たいと考えます。

63.本市独白での1包役計画はありません。
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要　求　項　目 北海道　の　回　答（ﾒﾓ,こよる） 札　幌　宙　の　回　答

64.患者、家族の会．守る会などの運

　勤を｀強く圧迫する郵便料金の大巾値

　上げは絶対阻止すること。

65.inn. Ki害乃向図占の郵送料を無

　料化すること。

04.1)5.この問題は郵政省の所管であり、要請をする

　方向で検討したい。

64､65.郵政省の問題であり、木市としてはいか

　ん,’しがたいと考えます。

-メ
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１

(2) 北海道難病団体連絡協議会規約

　

名称および事務所

　

この会は、北海道難病団体連絡|窃議会（略称一道難病連）と称し｡、?lf務所を札幌市内に置

く。

２

　

日

　　　

的

　

田

　

原因や治療法の判らない病気によって苫しんでいる患者とその家旋の実態を広く道民に

　　

訴え、道および各市町村にその社会的・公的対策を実現させ、併せて道民の福祉の増進を

　　

はかる。

　

（2）難病に苦しむ患者と家旋の団体であるわれわれが団結することにより、必要な事業を遂

　　

行、実現させ、患者の生活と権利をまもる。

３

　

事

　　　

業

　

（1）事務所を設置する。

　

（2）イ

　

難病団体間の情報の交換および参加団体の相互の協力と欧関紙・誌の発行。

　　　

ｐ

　

患者、家族の会の結成の援助。

ノゝ

潜在患者の発見。

　

（3）道内の医師および医師会との関係を密接にし、協力を要請する。

　

ｍ

　

無料・集団検診、講演会、研究会等の実施。

　

（5）統一した要求を実現させるために行動する。

　　　　

Ｉ

　

病気の原因の究明と治療法の早期確立

　　　　

Ⅱ

　

医療行政、福祉行政の充実。

　　　　　

ａ

　

専門医療機関の設置と専門医の配殴

　　　　　

ｂ

　

医療費等の全額公費負担

　　　　　

ｃ

　

患者と家旋の生活の確立

　　　　　

ｄ

　

社会復帰の道を開く

４

　

構

　　　

成

　　

本会の目的および事業に賛同する患者団体および患者家旋団体であって、北海道内におい

　

て活動するものをもって加盟団体とする。

５

　

組織および運営

　

（1）本会は理事会および常任理事会によって運営される。

　

（2）イ

　

理事会は、本会最高の協議、決定機関であり、各団体を代表する理事１名ずつをも

　　　　

って構成される。

　　　

ｐ

　

理事会は、代理の出席が認められる。

　　　

ノゝ

　

理事会は、１年に２回開かれる。

　　　

ニ

　

理事会は、規約の改廃、加盟団体の承認および小業計両、予算、決算等を審議し決

　　　　

定する。

　　　

ホ

　

理事会の議決は、加盟団体の３分の２の賛成をもって行なわれる。
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く3）イ

　

常任理事会は、理事会に対して責任を負い、理事会から理事会までの協議決定機関

　　　

であり、かつ木会を連帯して代表する。

　　

ロ

　

常任理肛会は、常任理･μと服務局長によって構成する。

／ゝ 常任理事会には、必要によって理ポの参加を求める。

６

　

役

ニ

　

常任理小会の議決は、原則として全員の一一致をもってする。やむをえず採決する場

　

合は３分の２の賛成をもってする。

　　　

員

　

本会には、次の役員をおく。

イ

　

常任理事

　

若干名

　　

事務局長

　

１名

　　

会計監査

　

２名

ｇ

　

常任理事は、理事会により互選される。

ノゝ

一

一

事務局長は、常任理事会により互選され、会務を総括し、事務所を管理運営する。

会計監査は理事会により互選され、本会の会計を監査する。

　

ホ

　

常任理事、事務局長および会計監査の任期は１年とし、再任は妨げられない。

７

　

会

　　　

計

　

（1）本会の活動は、分担を、事業利益、自治体の助成金および寄付金によって行なわれる。

(2)

附

　

会計年度は４月１日より翌年３月31日までとする。

　　　

則

１

　

本規約は、昭和48年３月24日をもって発効する。

北海道難病団体連絡協議会地区連絡会

　

道難病迪では、道民のためのより広範囲な活動、参加各団体一人ひとりの会員とより密接な

つながりをすすめるために、地区連絡会を設けます。

　

地区連絡会は、①その地域の患者と住民のための活動

　

②その地方の市町村と道難病連との

連絡

　

③道難病連参加団体のその地区での活動における相互の連絡と協力を主な内容として設

置されます。

　　　　　　　　　　　

道難病連地区連絡会規定

名称：北海道難病団体連絡協議会○○地区連絡会とする。

組織：道難病連の下部機構とし、地域活動のための連絡機関とする。

目的：道難病連の目的、事業、及び活動方針を地域患者と住民のために遂行するものとする。

事業：道難病連の事業及び活動方針に従い、地域活動に必要かつ可能なものを行う。

構成：道難病連加盟団体の当該地域会員によって構成される。

運営：道難病連常任理事会の指導により、事務局と各団体より選任された地区責任者によって

　　　

行なわれる。その場合地区責任者を選任することのできなかった団体の活動を除外する

　　　

ことはない。

役員：地区連絡会には世話役３名をおき、その地区に関する連絡事務を行う。

会計：会計は道難病連会計によって行なわれる。
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北海道難病連運営機構図

患者･障害者と家族の全道集会←-［

互選_法務局長|
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加盟団体役員

会計監査

視宛名会

児童教育部会

医療災害・薬害対策部会

事業・資金委員会

道

　

民

　

の

　

皆

　

様

　

へ

参

　

加

　

私たら難病に苦しむ患者と家族は。今日、北海道難病団体連絡協議会を結成し、規約と大会

宣言を採択しました。

　

私たちは、決して少数の人間の利益のみを利己的に要求するものではありません。

　

誰が、

い゛)、ど二で発病するか分ちない現代の難病に、すでに犯されている者として、原因の究明と

治療法の確立、予防医学の確立、生活の㈲護と人権の回復を要求し、われわれの、今のこの苦

しみからみんなが救われ、また、二れ以上患者の増えることのないことを願っています。

　

私たちは、社会に復帰し、社会の一員として生産に携わることのできる日が、一目も早くく

ることを願･･jています。

　

しかし、今の国と道の行政や、社会のなかでは、なかなか難しいことばかりで十。私どもの

組織のｰ-つをとっても、心者として、生活の基盤を矢一・たものが多く、運動を進める資金も全

くありません。各団体の組織を支えている人々の大部分は、自から病に苦しんでいる現状で十。

　

道民のみなさんの深いご理解と、物心両面の暖いご支援を心からお馴いいたします。

1973年３月24日

北海道難病連結成大会
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大

　　

会
-

　

－
旦

　　　

呂

　

私たち北海道に仕んでいる難病患者と、その家族は、今日北海道難病連を結成しました。

　

私たちは、国や北海道、各市町村などに次のことを要求します。

　

１．病気の原因究明と、治療法の早期確立

　

１．医療行政、福祉行政の充実と拡大

　

１．専門医療機関の設置と専門医の配置

　

１．医療費等の全額公費負担の完全実施

　

１．患者と家族の生活の確立

　

１．社会復帰への道を開くこと

　

私たちは、今の日本の社会が、病人や老人、子供にと７ては、決して住みよいものではない

ことを告発しま十。

　

私たちは、社会からうとまれ、厄介者扱いをされ、人問としても蔑視され、いわれのない中

傷と隔離をされている現状に抗議します。私たちは、まぎれもなく「人間」であり、社会の一

員であることを訴えます。

　

私たらは、私たち自身が生きる勇気と希望を持たなければならないと思っています。私たち

も、私たちなりの条件と能力を生かして、

　

社会に貢献することが、社会の一員としての権利

を認められることにつながると思います。「これからの社会は、どうあるべきか」について。

私たちは、私たちの立場で発言し、行動しなければなりません。発言と行勁を通してこそ政治

の目をわれわれに向けさせ、医師との対等の立場を獲得し、道民の理解をうることになるでし

ょう。窓の内から眺める空気と、窓の外で扱う空気は違いま十。一歩外へ踏み出す勇気を持ち

たいと思います。

　

私たちは、私たちの要求を一つひとつ実現させることが、国民の生命と健康を守る運動の一

環となることを確信します。

１

１

１

１

1973午3月24日

　　　　

北海道難病連結成大会

結成大会スローガン

原因の究明と治療法の早期確立を.ゲ

患者と家族の生洒を権利を守ろうが

生きる勇気と希吼を持とうZ/

明るい福祉社会の実現をめざそうが
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昭和48年(1974年）の大会は，「第２回難病患者，障害者と家族の全道集会」として，６月

　

日

札幌市において開催された。同年の集会決識は後で難病連の65日の要求として整理された。集会ス

ローがｙは前年と同じものを引きつづいて使用した。

第３回難病患者・障害者と家族の全道集会

　　　　　

集

　　

会

　

宣

　　

言

　

払たらは、仔病や障害による様々な困難をのりこえて、今日

者と家睨の全道集会を開催しました。

ここに第31‥図病患者・障害

　

難病や障害による「様々な幽難」とは、忠者自身の病気の重篤性や、肉休的、精神的な苫痛

のみを指すのではなく、その家族にまで、維済、家庭、米ては社会的生活に至るまでを圧辿

し、破壌しようとする川水の今日の状況のことを指します。

　

仏たちぱが求として、あらゆる難病の原円の早期究明と治療法の早川確立を訴えると㈲特

に、どのような病気や障害になろうと乱人間としての生活を失うことのない社会が一目も早

く実現されることを訴えます。

　

私たちは、現在、健康で明るい生活を送ってμられる方々に対し、難炳とは、いつ、どこで

淮がなるか分らないものであることを、住だ、私たちの㈲りには、様々な公害･薬害･χ療過ぶ

の危険がいっぱいとりまいていることを筰告します。そして、一旦病に倒れ障害を持つと、宗

族と共にどん柚二つらい、厳しい状況にお力小るのか、それを身をもって休験しているものと

レC、自らの苫痛を礎として連動をさらにすすめることを確認し‥ちらゆる無関心がはびこっ

ている中で、また、利益追求や経済成艮優完主流／一匹I‘j拡充の帖勢の巾にあ､､て、私たらこそ

が明るい4討|けL会を|」指す先頭にパ/lたなけ､ればな｀らたいことを側認しました。

　

私たちは、一人でも多くの道民の支持を俳てご･つ一一一つの要求を我々の力で実現させること

が、道民の生命と鯉康を守る弔:姿な運動であると硝口Ｌ寸す。

　　

19 7 5 if-6月15卜

第３回難病忠者・障害者と家族の全道集会
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第３回難病患者，障害者と家族の全道集会

　　　　　　　　

ス

　

ロ

　

ー

　

ガ

　

ン

☆

　

国と道は，原囚の究明と治療法の確立を急けZ/

☆

　

全ての難病の治療を公北負担にせよが

☆

　

介護手当の支給と通院交通費，付添費の補助を.グ

☆

　

患者，障害児者の教育を完全に保証せよZ/

☆

　

医療過誤，薬害を無くし被害者を救済せよ.グ

☆

　

北海道に難病センターを建設させようが

☆

　

広く道民と手を結び明るい柚祉社会を実現させようZ/

　　

ｕ5o回北海道難病連役員名簿

Ｕ晶‰,晶訟腿ラ

　

ｉ

　

４

　

雄全国筋無力症友の会道支部

‰♂．♂‰ｊ

　

川

　　　

口

　　　

道

　　

雄

　　

日本筋ジスIヽロフイー協会道本部

(児

　

童・教育部会担当)

　　　　　　

々
(血液対策部会担当)

　　　　　　

Z/

理

理
（会

（

々

　
　

か

々

　
　

々

Z/

”

々

　
　

μ

μ

　

〃

計

　　　

監

　　　

Z/

　　　

Z/

事

土

　　

屋

　　

知

　　

代

　　

個人参加難病患者の会

　

あすなろ会

三

　　

好

　　

隆

　　

志

　　

再生不良性貧血患者と家族の会

谷
青

川

小 路

□

木

尻

口

啓

　　　

子

　　

全国膠原病友の会道支部

正

　　

一

　　

ヘモフイリア友の会道友会

茂

　　　

信

　　

北海道スモソの会

一

正
美
次
荘

　
　

伸
昭
輝
政
義

　

村

　
　

山
谷

　
　

田
部
田
中

辻
奥
森
石
俵
南
藪
阿
梅
田

　
　
　
　
　
　
　
　
　

事
５

　

゛
”

　
　
　
　
　
　
　
　
　
　

査

330

　　　

大腿四頭筋短縮症の子供を守る会道
彦

　

支部

智

太

延

子

男

郎

勇

克

明

男

子

之

札幌畔臓病患者友の会

側吋症児を守る会

地域福祉研究会由仁

ロ本筋ジストロフィー協会
八雲療養所親の会

全国脊椎披裂症児（者）を守る会道

支部

北海道ベーチェット病友の会

全国スモソの会道支部

釧路腎臓患者を守る会

日本リウマチ友の会道支部

未熟児網膜症から子供を守る会道支
部



(4) 北海道難病団体連絡協議会参加団体

　　

（順不呵）

団　　　　体　　　名 代表者氏名 事務所または連絡先

全国筋無力症友の会
　　　　　　北海道支部

浅　井　賢治郎
札幌市中央区大通西８丁目疋田ビル道難病迪内
　　　　　　　　　　　　　　　T 261―8026

日本筋ジストロフイ―協会
　　　　　　北海道地方本部

川　口　道　雄 札幌市

全国膠原病友の会北海道支部 寺　嗚　礼　子 札幌市

個人参加難病患者の会
　　　　　｢あすなろ会｣

原　　た　か
札幌市

再生不良性貧血患者と家族の会 三　好　隆　志 札幌市

日本筋ジストロフイ―協会
　　　　　八雲療養所親の会

石　山　荘太郎 札幌市

北海道スモンの会 野　旧　　　勉
札幌市　　　　　　　　　　　　　斎藤政興方

北海道ヘモ7 ^ ij 7 * c ^ 青　木　正　－
小樽市　　　　　　　福川宗二方

日本　リウマチ友の会
　　　　　　北海道支部

太　田　健二郎
登別市登別温泉133厚生年金病院内　柴田卓夫
方

地域福祉研究会「由仁」 森　　　次　男 夕張郡由仁町　　　　小倉光男方

全国スモンの会北海道支部 薮　田　昭　明 釧路市

北海道ベーチエ　ット病友の会 成　田　由　市
札幌市白石区本通６丁目　青木眼科医院内
　　　　　　　　　　　　　　　T 871―4656

｀北海道側考症児を守る会 奥　村　美智子 小樽市

未熟児網膜症から子供を守る会
　　　　　　　　　　北海道支部

田　中　義　之 斜里郡清里町

大腿四頭筋短縮症の子供を守る会
　　　　　　　　　　北海道支部

小路口　一　彦 札幌市

札幌腎臓病患者友の会 阿　部　　　隆 札幌市中央区南10条西６丁目　いのけ医院内
　　　　　　　　　　　　　　　T 511―5003

釧路賢臓病患者を守る会

一一‥―

阿　部　暉　男 釧路市

脊椎披裂症児（者）を守る会
　　　　　　　　　北海道支部

俵　谷　　　勇 札幌市

－331－

協

　　

力

　　

団

　　

体

小　鳩　会　北　海　道　支　部 谷　口　宏　子 札幌市

―――――　―――　‥

ひ　　ま　　わ　　り　　会

－

桑　原　孝　義
札幌市　　　　　　　　　　酒井富雄方



加

　

盟

　

団

　

体

　

概

　

要

　　　　　　　

全国筋無力症友の会北海道支部

　　　　　　　

設立年月日

対象となる主な疾病

　　

重症筋無力症

　　　　

会員の構成

　　

患者及び家族

S47年７月28日

事務所々在地又は連絡先

　　

札幌市中央区大通西８丁目

　

疋田ビル

　

道難病連内

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

T E L 261－8026

代表者氏名

　　

浅

　

井

住

　　　

所

　　

札幌市

　　

又は中央区南27条西８丁目

　

伊藤建雄

賢治郎

上部団体名

　　

全国筋無力症友の会

住

　　　

所

　　

東京都

道内推定患者数

　

250名

会員患者数

　　　

100名

男女の比率

　　

男

　

40％

　　

女

機関紙又はニュース

　　

わだち

会

　　　　　　

武川治子方

　

TEL

会で把握している患者数

　

120名

患者発生の一番多い年代

　

20歳代

60％

費

　　

年額

　

2,400円（本部会費含）

T E L 531―2760

　　　　　　　

全国膠原病友の会北海道支部

　　　　　　　　

設立年月日

　　

S48年10月１日

対象となる主な疾病

　　

S LE,強皮症皮ふ筋炎，多発性筋炎　　会員の構成　　患者，遺族

事務所々在地又は連絡先

　　

札幌市

　　　　　　　　　　

三森礼子方

　

TEL

代表者氏名

　　

三

　

森

　

礼

　

子

住

　　　

所

　　

札幌市

上部団体名

　　

全国膠原病友の会

住

　　　

所

　　

東京都

　　　　　　　　　　　　　　

寺山えみ方

道内推定患者数

　

500名

　　　　

会で把握している患者数

　　

80名

会員患者数

　　　　

65名

　　　　

患者発生の一番多い年代

　

20～40歳

代男女の比率

　　

男

　

10％

　　

女

　

90％

機関紙又はニュース

　　

いちばんぼし

会

　　　

費

　　

年額

　

3,000円（本部会費含）

　　　　　　　

個人参加難病患者の会

対象となる主な疾病

　　

パーキンソソ，

事務所々在地又は連絡先

　　

札幌市

代表者氏名

　　

原

　　　

た

　

か

住

　　　

所

　　

札幌市

上部団体名

　　

なし

住

　　　

所

道内推定患者数

会員患者数

　

名

85名

あすなろ会

　　　　　

設立年月日

脈なし病他

　　　　

会員の構成

　　　　　

原たか方

　

TEL

会で把握している患者数

患者発生の一番多い年代

― 332

名

　

歳代

　

S48年11月３日

患者・家族



　　　　　　

設立年月日

会員の構成

　　

患者・家族

S48年11月

　

日

男女の比率

　　

男

　　

％

　　

女

　　

％

機関紙又はニュース

　　

あすなろ

会

　　　

費

　　

年額

　

1,200円

　　　　　　　

北海道スモンの会

　　　　　　　　　　　　　

設立年月日，

　

S48年２月４日

対象となる主な疾病

　　

亜急性脊髄視神経末梢神経症（スモソ）

　

会員の構成

　　

患者・家族

事務所々在地又は連絡先

　　

札幌市

　　　　　　　　　　　　

斎藤政興方

　

TEL

代表者氏名

　　

野

　

田

　　　

勉

住

　　　

所

　　

札幌市

上部団体名

住

　　　

所

道内推定患者数

　

300名

　　　　

会で把握している患者数

　

150名

会員患者数

　　　

110名

　　　　

患者発生の一番多い年代

　

60歳代

男女の比率

　　

男

　

40％

　　

女

　

60％

機関紙又はニュース

　　

スモソ

会

　　　

費

　　

月額

　

500円

　　　　　　　

北海道ヘモフィリア友の会道友会

　　　　　　

設立年月日

　　

S41年６月１日

対象となる主な疾病

　　

血友病及び類縁疾病

　　　　

会員の構成

　　

患者・患者の親

事務所々在地又は連絡先

　　

小樽市

　　　　　　　

福川宗二方

　　

TEL

代表者氏名

　　

青

　

木

　

正

　

一

住

　　　

所

　　

恵庭市

上部団体名

　　

全国ヘモフィリア友の会

住 所

　　

東京都港区芝西久保明舟町９

　

ＹＫＫビル’仁科法律事務所内

道内推定患者数

　

150名

会員患者数

　　　　

75名

男女の比率

　　

男100％

　　

女

機関紙又はニュース

　　

道友

会

会で把握している患者数

　

100名

患者発生の一番多い年代5 －20歳代

　

％

　　　　　　　

再生不良性貧血患者と家族の会

対象となる主な疾病

　　

再生不良性貧血

事務所々在地又は連絡先

　　

札幌市

代表者氏名

　　

三

　

好

　

隆

　

志

費

　　

年額

　

1,500円（本部会費含）

所

　　

札幌市

名

　　

再生不

所

　　

東京都

住

　　　

所

　　

札幌市

上部団体名

　　

再生不良性貧血の子供を守る会

道内推定患者数

　

150名

会員患者数

　　　　

20名

男女の比率

　　

男

　

50％

　　

女

　　　　　　　　　

野島美弥子方

会で把握している患者数

　

50名

患者発生の一番多い年代20～30歳代

50％

－333－



S18年42月23口

機関紙又はニュ

会

　　　

費

－ス

年額

ひまわり

3,60(円（木川会叫ａ）

　　　　　　　

大腿四頭筋短縮症の子供を守る会

　　　　　　　　　　　　　　　　　

北海道支部

対象となる主な疾病

　　

大腿四頭筋短縮症

･1･|:務所々在地叉は連絡光

　　

札幌巾

代表者氏名

　　

小路口

　

一

　

彦

訂がIJ」卜 S19年８刈３日

会員の店成

　　

心考の保護者

　　　　　

TEL

庄

　　

所

　

札幌市

上部団体名

　　

大腿四頭筋短縮症の子供を守る全国連絡吻議会

化

　　　

所

　　

甲府市相生2‥7-―･17

　

巾央労済内

道内推定恵が数

　

500名

会員患者数

　　　　

84名

男女の比率

　　

ﾘj

　

60％

　　

女

機関紙又はニュース

会で把擁している患者数

患者発生のｰ･･爵多い年代

,10％

会

　　　

北

　　

年額

　

6,0(J0円（木部会咄卸

　　　　　　　

札幌腎臓病患者友の会

対象となる主な疾病

　　

慢性粁不全，幔性腎炎及

　　　　　　　　　　　

びネフローゼ

･jf務所々在地又は辿桁完

　　

札幌巾巾央区南10条西６丁|］

代夫者氏名

　　

阿

　

部

化

　　　

所

　　

札幌市

隆

上部団体名

　　

全国腎臓病患者連絡|必議会

庄

250名

10政代

　　

設立年川I

　　

S-19年7J]1川

会員の構成

　　

患者・味族・医川等

いのけ医院内

所

　　

東京都新宿区下落1 r 3 Id･ -29　日昭ビル（第二）

道内推定患者数

　

500名

会員患者数 200名

TEL 511－5003

会で把挫している患者数

　

300名

心者発生の一番多い年代

　

20～10歳代

男女の比率

　　

男

　

60％

　　

女

　

40％

機関紙又はニュース

　　

生きる仲間

会

　　　

北

　　

年額

　　

1,200円

　　　　　　　

側忖症児を守る会

対象となる主な疾病

　　

rf柱側紆症

小務所々在地又は連絡先

　　

小樽巾

代表者氏名

　　

奥

　

村

　

美智子

化

　　　

所

　　

小樽巾

上部団体名

　　

なし

住

　　　

所

道内推定患者数

　

2,000名

会員患者数

　　　　　

52名

　　　　　　　　

設立年月川

会員の構成

　　

患者の保護者

　　　　　　

TEL

会で把握している患者数

患者発生の一番多い年代

－334

78名

10歳代



男女の比率

　

男20％

　

女80％

殴関紙叉はニュース

　　

そくわん

会

　　　　

北

　　

年額

　　

２,匍0円

　　　　　　　

八雲病院筋ジ;1トロフィー症親の会

　　　　　

設立年月川

　　

S42乍12月１日

対象となる主な疾病

　　

筋ジストロフィー症

　　　

会八の構成

　　

保護者及び会に賛川した者

‘Ji:務所々在地又は辿結先

　　

山越郡八雲川｣'宮L41111｣128

　

いこいの家

　

TEL (01376) 2～3022

代表者氏名

　　

石

　

山

　

荘太郎

住

　　　

所

　　

札幌巾

　　　　　　　　　　　　

TEL

上部団体々1

　　

卜本筋ジストロフィー協会

院

　　　

所

　　

東京都新宿区戸山町43

　

全国療育川談センター内

　　

TEL (03) 203―1211

道内推定患者数

　

500々･;

　　　　　

会で把捉している患者数

　

107名

会員患者数

　　　　　

名

　　　　

患者発生の一揖多い年代

　

3～10歳代

男女の比率

　　

ﾀj

　

90％

　　

女

　

10％

機関紙又はニュース

会

　　　

北

　　

年糾

　

1､200円

　　　　　　　

地域福祉研究会由仁

対象となる主な疾病

　　

進行性筋ジストロフィー1,i

･｣1:WHi々在地叉は辿絡先

　　

夕張郡山仁町

代表者氏名

　　

森

　　　

次

　

男

住

　　　

所

　　

夕張郡長沼町

上部団休名

　　

地域福祉全国連絡会

仕

　　　

所

　　

仙台市鈎収字紅堂13

　　　　　　　　

西多賀病院３Ｆ

　

高橋与―･方

道内推定患者数

会員患者数

　

名

18名

　

設砿年月||

会員の構成

小介光男方 TEL

　

S47年10月１日

患者・ぶ族

|｣的に賛同する者

進行性筋.ｌ縮症連絡会

宮城県Ljが浜松ヶ浜字西沢川79の３

　　　　　　　　　　　　　

山川富Lk方

会で把握し.ている患者数

　

120名

患者発生の一番多い年代3～10歳

代男女の比率

　

ﾘj 70％　女30％

殴関紙又はニュース

　

年輪

会 費

　　

年額

　

2,400円

　　　　　　　

日本リウマチ友の会北海道支部

対象となる主な疾病

　　

多発性慢性関節リウマチ

‘bl務所々在地又は連絡先

　　

登別市登別温泉133

代表者氏名

　　

太

　

田

　

健二郎

仕

　　　

所

　　

か｣ヽ牧市

上部団体名

　　

社団法人

　

日木リウマチ友の会

庄

　　　

所

　　

東京都

道内推定愚者数

　

15,000名

会員患者数

　　　　　

200名

　　　　　

設立年Jj目

　　

S44年６月20日

　　　

会員の構成

　　

患者・賛同会員

川生年金病院内

会で把捉している患者数

　

匍0名

患者発生の一番多い年代30成代

― 335 ―



男女の比率

　　

男

　

10％

　　

女

　

90％

機関紙又はニュース

　　

道

八

２ぷ 北

　　

年額

　

1,500円（本部会費合）

　　　

全国脊椎披裂症児（者）を守る会

　　　　　　　　　　　　　

北海道支部

る主な疾病

　　

丿削こfl披裂症

　　　　

会員の構成対象となる主な疾病

　　

丿削こfl披裂症

　　　　

会員の構成

･h:務所々在地又は連絡先

　　

札幌市

代表者氏名

　　

俵

　

谷

　　　

勇

往

　　　

所

　　

札幌市

上部団体名

　　

全国介帷披裂症を守る会

住

　　　

所

　　

東京都鈴江市

　　　　　　　　　

小杉秀夫

道内推定患者数

　

250名

　　　　

会で把握している患者数

会員患者数

　　　　

13名

　　　　

患者発生の一番多い年代

男女･の比率

　　

男

　

邨％

　　

女

　

60％

機関紙又はニュース

　　

題名なし

会

　　　

北

　　

月額・年額

　　

円（本部会費忿）

　　　　　　　

釧路腎臓病者を守を会

設立年月日 S50年３月30ロ

患者とその家族

　　　　　　

TEL

　

TEL

２０名

　

先天性（妊娠３ヵ月）歳代

対象となる主な疾病

　　

腎炎，ネフr=･－ゼその他腎臓病その他

事務所々在地又は連絡先

　　

釧路市

　　　　　　　　　　　　　

会社・石黒設備㈱

設立年月口

　　

S47年４月

　

口

　　　

会員の構成

阿部方TEL

　　　　　　　　　　　　　　　　

釧路市

　　　　　　　　

TEL

代表者氏名

　　

阿

　

部

　

輝

　

男

化

　　　

所

　　

釧路市

　　　　　　　　　　　　　　　　

TEL

上部団体名

　　

全国腎臓病患者連絡協議会

住

　　　

所

　　

東京都新宿区下落合３の15の29

　

田沼ビル（第二）（03）952･-5340

道内推定患者数

　　　

名

　　　　

会で把握している患者数

　

50名

会員患者数

　　　　

26名

　　　　

患者発生の一番多い年代3～30歳代

男女の比率

　　

男

　　

％

　　

女

　　

％

機関紙又はニュース

会 費

　　

年額

　

1,200円（木部会費含）

　　　

小鳩会北海道支部

対象となる主な疾病

　　

ダウン症候群

ボ務所々在地又は連絡先

　　

札幌市

代表者氏名

　　

谷

　

口

　

宏

　

子

　　　　　　　

設立年月日

会員の構成

　　

患者の親

住

　　　

所

　　

札幌市

　　　　　　　　

谷口方

　

TEL

上部団体名

　　

財団法人

　

小鳩会

住

　　　

所

　　

市川市

道内推定患者数

　　　

名

　　　　

会で把握している患者数

　

180名
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会員患者数 180名 患者発生の一番多い年代

　

先天性

男女の比率

　　

男

　　

％

　　

女

　　

％

機関紙又はニュース

　　

こばと会報・だより

会 費

　　

年額

　

2,400円（本部会費含）

　　　

未熟児網膜症から子供を守る会

　　　　　　　　　　　　

北海道支部

対象となる主な疾病

　　

未熟児網膜症

事務所々在地又は連絡先

　　

斜″里郡清里町

代表者氏名

　　

田

　

中

　

義

　

之

住

　　　

所

　　

斜里郡清里町

上部団体名

　　

未熟児網膜症から子供を守る会

住

　　　

所

　　

岐阜県高山市

道内推定患者数

　

300名

会員患者数

　　　　

38名

男女の比率

　　

男

　

60％

機関紙又はニュース

会

　　　　　　　

設立年月日

会員の構成

　　

患者の家族

　　　

田中義之

　　

TEL

　　

会で把握している患者数

　　

患者発生の一番多い年代

女

　

40％

費

　　

年額

　

3,200円

　　　

日本筋ジストロフィー協会

　　　　　　　　

北海道地方本部

対象となる主な疾病

　　

進行性筋萎縮症 会員の構成

事務所々在地又は連絡先

　　

札幌市

代表者氏名

　　

川

　

口

　

道

　

雄

住

　　　

所

　　　

同

　

上

上部団体名

　　

財団法人

　

日本筋ジストロフィー協会

住

　　　

所

　　

東京都新宿区

道内推定患者数

　

500名

会員患者数

　　　

150名

男女の比率

　　

男

　

90％

　　

女

機関紙又はニュース

会

会で把握している患者数

患者発生の一番多い年代

10％

費

　　

年額

　

2.400円（本部会費含）

　　　

北海道ベーチェット病友の会

対象となる主な疾病

　　

ベーチェット氏病

　

水口達彦方

80名

　

歳代

設立年月日日

S49年６月８日

S39年

　

月

　

日

進行性筋萎縮症児（者）及び

父兄

　　

TEL

160名

3～10歳代

　　　　　

.設立年月日

　　

Ｓ

　

年

　

月

　

日

会員の構成

　　

患者及び賛同者

事務所々在地又は連絡先

　　

札幌市白石区本通６北13

　

青木眼科内

　　

T E L 871－4656

代表者氏名

　　

成

　

田

　

由

　

市

住

　　　

所

　　

札幌市

上部団体名

住

　　　

所

道内推定患者数

　

1,000名

会員患者数

　

150名

　　　

会で把握している患者数

　

500名

患者発生の一番多い年代

　

20歳代
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男女の比率

　　

男

　

70％

　　

女

　

30％

殴関紙又はニュース

　　

まきば

会

　　　

費

　　

年額

　　　

円（本部会北含）

全国スモンの会北海道支部

対象となる主な疾病

　　

スモン

事務所々在地又は連絡先

　　

釧路市

代表者氏名

　　

藪

　

田

　

昭

　

明

会員の構成

　　　

設立年月日

患者及び家族

　

TEL

住

　　　

所

　　　

同

　

上

上部団体名

　　

全国スモソの会

住

　　　

所

　　

東京都文京区

道内推定患者数

　　　

名

　　　　

会で把握している患者数

会員患者数

　　　　　

名

　　　　

患者発生の一番多い年代

男女の比率

　　

男

　　

％　　女　　％

殴関紙又はニュース

会

　　　

費

　　

年額

　　　

円（本部会費含）

　　　　　　　

ひまわり会

対象となる主な疾病

事務所々在地又は連絡先

代表者氏名

　　

桑

　

原

　

孝

住

　　　

所

上部団体名

住

　　　

所

道内推定患者数

　　　

名

会員患者数

　　　　　

名

男女の比率

　　

男

　　

％

機関紙又はニュース

会

　　　

北

　　

年額

名

歳代

　　　　　　　

設立年月日

会員の構成

　　

患者の家族.，

Ｓ

　

年

　

月

　

||

S49年

　

月

　

川

札幌市

義

　　

会で把握している患者数

　　

患者発生の一番多い年代

女

　　

％

円（本部会北含）
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（５）特定疾患に関する各都道府県の対策調査

　

この洲査は，北海道難病迪が提出した請願’b:

項を小野秀大道議会議以（道政クラブ）が昭和

49年度第３回定例道議会本会議代表質問として

とりあげるに際して，同議員が道議会事務局調

査課に資料の収集及びまとめをさせたものであ

る。

　

同調査における洲査項目の設定にあたっては

北海道難病辿が提案を行った。

　

この調査は昭和卯年８月現在のものであり，

急速な発展，拡充が行われている難病対策にお

いては，もはや資料としての有効性はかなりう

すめられているものと思う。特に東京都やいく

つかの市町の行政及び北海道においてはさまざ

まな対策で大きな変化も見られた。現状とは違

う面もあることを考慮しつつ，同時期の全国自

治体の対策状況の比較として参考にしてもらい

たい。

　　　　　　　　

特定疾患（難病）に関する各都道府県の対策調査結果（総括）

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

49年８月

１

　

資料の内容

　

田

　

本資料は，特定疾患（難病に対する単独の対策実施状況について，49年７月，当議会から各

　　

都道府県議会へ照合し，とりまとめたものである。（資料別添）

　

（2）資料のうち，国の制度以外に各都道府県が単独で医療費の公費負担制度を実施している状況

　　

については，全国祁道廃県議会議長会が，48年９月１ロ及び49年z1月１日塊在をもって調査し

　　

た資料によった。

２

　

各都道府県の対策実施状況

　

剛

　

･q1独医療費公費負担制度

　　

①

　

国の制度以外に単独で実施しているのは13邪道府県である。

　　

⑤

　

対象疾患は１疾患から最高17疾患（兵庫県）までを対象としているところがある。

　　

③

　

対象医療費は，入院，通院ともが多いが，静岡県のように施術（通院）のみを対象にして

　　　

いるところもある。

　　

④

　

所得制限をしているところはない。

　

（2）公費負担制度以外の対策

　　

①

　

単独研究状況

　　　　

14都道府県が大学，特定疾患対策協議会へ研究を委託している。

　　　　

関係予算の多いのは東京都の41,000千円，大阪府の37,661千円などである。

　　

面

　

介護手当等援護状況

　　　　

患者に対する見舞金，家族に対する介護手当等，援護対策を実施しているのは７府県であ

　　　

るが，千葉県（介誕手当）は月額10,000円で最も多額である。

　　

③

　

患者等に対する免税措置

　　　　

患者そのものに対する免税措殴を講じているところはない。（ただし身障者としての優遇

　　　

措置について川答のあったものは除外した一一身障者には税制上の優遇措吐がある）

　　

ａ）患者団休に対する助成

　　　　

19都道府県が助成をしているが，スモソの会，リウマチの会など仙々の団体へ助成してい

　　　

るもの及び連絡協議会（連合会）へ一括助成しているものがある。助成は，運営費のほか，

　　　

淑業の央施（検診，鮒査）を委託し，委託料として支出しているところもある。

　　

尚

　

検診対策
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実施しているところは３都道県である。

⑥

　

患者の実態調査（厚生省の疫学調査を除く）

　　

一応実施しているのは23都府県であるが，患者数の把梶，病歴など，その内容はどちらか

　

といえば疫学調査の分野に属するものがほとんどである。

⑦

　

診療機関（未設置の場合の医療需要対処方法）

　　

専門の病床設置の医療機関を有しているのは９都道府県である（国立病院へ専門病床設置

　

を要請しているもの１県，設置検討中のもの２県あり一含めていない）なお，専門診療機関

　

のないところでは，患者の意向により公立病院，総合病院などへ受診指導を行なっているも

　

のがある。

⑧

　

対策協議会

　　

ほとんどが特定疾患対策協議会を設置している。大阪，愛知のように府県の衛生対策審議

　

会の中に特定疾患の専門部会を設置しているところもある。

　　

協議会は，学識経験者などで構成し，実態の調査，治療方法の研究，患者の認定，知識の

　

普及などを行なっている。

⑨

　

相談機関（懇談会等）

　　

９道府県が相談機関（団体）を設置しているが，北海道のように専門の相談員を設置して

　

いるところはない。

　　

特異なものとしては，長野県が県議会議員で構成する難病救済対策促進議員懇話会があ

　

る。

⑩

　

都道府県内市町村の単独対策状況

　

ア

　

団体に対する助成を行なっているところ

　　　　

６府県で13市町村

　

イ

　

医療費の助成等を行なっているところ

　　　　

11都府県で11市町村，不明１

　

ウ

　

見舞金などの支給を行なっているところ

　　　　

10都府県，38市町村

〈参

　

考〉

　　

国の公費負担制度

　　　　

(現

　

行)

スモソ病

ベーチェット病

重症筋無力症

全身性エリテマトーデス

多発性硬化症

再生不良性貧血

一一→

※この調査資料は昭和49年８月現在のものである
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（拡充―49. 12. 1)

スモソ病

ベーチェット病

重症筋無力症

全身性エリテマトーデス

多発性硬化症

再生不良性貧血

○サルコイドーシス

〇筋姜縮性側索硬化症

Ｏ強皮症，皮膚筋炎及び多発性筋炎

〇特発性血小板減少性紫斑病
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あ と が

　　

き

　

生活実態調査の集計整理を始めてから，もう１年と数力月，原稿を書きはじめてからでも，５ヵ

月も経ってしまいました。ほとんどが，表かグラフ，あるいは引用ですので原稿を占いたなどと云

えるところは，ほとんどないのですが。

　

でも，とにかく次から次へと様々なスケジュールが追いかけてきて，盤理や原稿占きがいつも中

断されてばかりでした。内容や文章に一貫性がないのは，そのせいかも知れません。

　

全道集会や室蘭，旭川，釧路，札幌，函館と続いた集団検診のとり組みをはじめとして，様々な

集会や迎続する会議とその準備に追われ，患者との結びつきで最も大切な「なんれん」の発行を半

年も遅らせている現状です。

　

この種の原稿の始りと終わりに１年余もの時間的経過があるということは，かえって中途半端な

ことになってしまうようです。いろいろなことが次々と起り新しい問題が提起されてくるので，結

論みたいなものを書くそばから，それは古くなってしまうからです。

　

今も，原稿の最後として，ホ

ツとした気分であとがきを書いているところへ「堀木訴訟」の敗訴のニュースが届きました。何と

いうことだ゛福祉。について，また最初からやり直さなければならないのか，というような，いく

分ガッカリしたような，そして怒りみたいなものが疲れた頭の中をグルグルと廻り始めています。

　

゛隔祉にや゛医療。の闘いは，どうしていつもこのようにり

　

しかし，別な角度から考えてみれば原点の論議は多ければ多いほど，叩かれれば叩かれるほど良

いのかも知れない。それだけより強く，本物の福祉が構築されるのかも知れない，などと斗証法。

の論議と併せて，政府，官僚と裁判官に感謝したり首をひねったり。

　

ともかく，この白轡の印刷ができあがりさえすれば，私，個人としての難病運動，。あるいは北海

道難病連に対する役割は終った，義務は果した，という気持でいっぱいです。結成以来いろいろな

ことに取り組み，それはそれで，それぞれ果してきました。その最大の集約としての，この白占だ

けは，絶対に自分でやらなければならないと思っていました。この１年間も様々なことがありまし

たが，その中で私を支えたのは「とにかく白書だけは何としてでも完成させなければならない」と

いうことだけでした。

　

大した本でもないと思いますが，少なくとも今後の難病運動においては，こ

の白書以前には決して戻り得ない，という歯止めとして，土台としての役割を果すものと思ってい

ます。

　

この白書には，もう一つ，別な目的もあります。北海道には130余りの市町村があります。道内の

患者は全てどこかの市町村に住んでいます。難病連では様々な手段を尽して，これらの市Ill」‘村に鴎

きかけをしました。しかしごくわずかの市を除いては，この３年間，全く何の反応もないのです。

中には我々の無料送付の「なんれん」さえつき返してくる役所や議会もある始末です。このような

　

「自治体」とも呼べないような道内市町村の無関心，無責任，無知識行政に腹が立っているので

す。各市町村は，北海道難病連に毎年補助金の拠金をするべきです。

　

あれこれとつまらぬことを書きましたが，あとがきも終りです。アンケートにご協力下さった患

者やご家族の皆様，各団体の役員の皆様に心より感謝申し上げます。集計や原稿を手伝っていただ

いた事務局の皆さん，ボランティアの皆さん，ありがとうございました。その他に，いつもくじけ

てしまう私を支え励ましてくれた多くの友人にも感謝しております。面倒な原稿を引き受けてくれ

た整理の阿部さんはじめ機関紙印刷所の皆さん，大宣の藤山社長，そして最初から最後まで世話に

なった良き友人機関紙印刷の営業の横浜君，どうもありがとう。ご多忙の中を序文を寄せていただ

いた兵藤衛生部長，中川民生部長のご協力を感謝します。
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